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Het Nederlandse zorglandschap is aan verandering onderhevig. Diverse maatschappelijke ontwikkelingen, zoals het in verval raken van sociale verbanden, de autonomiegedachte en het hoge opleidingsniveau van Nederlanders, leidden ertoe dat de patiëntenorganisaties ontstonden. Andere maatschappelijke ontwikkelingen, zoals de digitalisering en de trend van empowerment, zorgen ervoor dat de patiëntenorganisaties zich continu moeten aanpassen. De gedachte achter deze studie is dat patiëntenorganisaties hun diensten moeten laten aansluiten op de behoeften van de patiënten. In deze studie worden de online en offline communicatie-instrumenten van patiëntenorganisaties voor informatiezoekende patiënten onderzocht. Aangezien patiëntenorganisaties de kerntaken hebben om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen, vormen deze kerntaken het uitgangspunt van de studie. De hoofdvraag is als volgt:

Hoe kunnen online en offline communicatie-instrumenten bijdragen aan het geven van voorlichting en het bewerkstelligen van lotgenotencontact voor communities van patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging?

Deze verkennende, empirische kwalitatieve studie bestaat uit twee onderdelen, namelijk een literatuurstudie en een empirische analyse. Voor de empirische analyse worden 17 semigestructureerde diepte-interviews gehouden met 2 bestuursleden en 15 leden van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten (LVVP) en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging (PDSB). Het doel is om patronen van betekenisgeving door patiënten van deze patiëntenorganisaties in kaart te brengen.
	Uit de literatuurstudie blijkt dat patiënten behoefte kunnen hebben aan twee soorten steun, namelijk informationele en emotionele steun. Omdat de definities van de kerntaken en steun overeenkomen, wordt voorlichting beschouwd als informationele steun en lotgenotencontact als emotionele steun. In de literatuur worden aanwijzingen gevonden dat mannen meer behoefte hebben aan informationele steun en vrouwen meer aan emotionele steun. Er zijn geen studies bekend waarin verschillen tussen leeftijdsgroepen worden besproken. 
	Vervolgens wordt in de literatuurstudie stilgestaan bij het theoretisch concept van de Community of Practice (CoP) en blijken er veel overeenkomsten te zijn met een patiëntenorganisatie. In beide gevallen verenigen mensen zich om van elkaar te leren. Daarnaast blijken ze dezelfde eigenschappen te hebben, zoals een kennisdomein, een gemeenschap en een gedeelde praktijk. Indien patiënten een CoP vormen, kan het kennisdomein een ziekte of aandoening zijn, maar ook een specifieke behandelmethode of medicijn. De tweede dimensie, de gemeenschap, is aanwezig wanneer deelnemers een relatie met elkaar aangaan. Een gedeelde praktijk wordt gevormd door de resultaten die het delen van kennis binnen een CoP oplevert. Een andere overeenkomst is dat ze zelforganiserend zijn, waardoor mensen uit interesse lid worden en zij minder actief worden op het moment dat hun informatiebehoefte vermindert. In de theorie over een CoP wordt gesproken over een habitat. Dit is een leefwereld die het mogelijk maakt dat mensen met elkaar communiceren. In de leefwereld van patiëntenorganisaties wordt door patiënten gebruik gemaakt van online en offline communicatie-instrumenten. 
	In theorieën over social presence, media richness, self-presentation en self-disclosure (Kaplan & Haenlein, 2010) wordt ervan uitgegaan dat de eigenschappen van communicatie-instrumenten invloed hebben op de mogelijkheid om een boodschap ondubbelzinnig over te brengen. Daarom wordt gesteld dat managers de keuze voor een communicatie-instrument laten afhangen van het karakter van de boodschap. Voor het overbrengen van een eenvoudige boodschap geven zij dus voorkeur aan communicatie-instrumenten die laag scoren op social presence, media richness, self-presentation en self-disclosure. Deze theorieën worden in mijn empirische analyse niet toegepast op managers, maar ze worden gebruikt om te bepalen of de ontvangers van een boodschap, de patiënten, hetzelfde principe toepassen. Er wordt dus onderzocht of patiënten de keuze voor een communicatie-instrument laten afhangen van hun informatiebehoefte. 	
	Patiëntenorganisaties zetten zowel online als offline communicatie-instrumenten in om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. Uit de literatuur blijkt dat beide soorten communicatie-instrumenten voor- en nadelen hebben. Bovendien blijkt dat patiënten, die van beide soorten gebruik maken, meer steun ontvangen. Op basis van deze bevindingen wordt ervan uitgegaan dat patiëntenorganisaties een gebalanceerd instrumentarium met online en offline communicatie-instrumenten moeten aanbieden, zodat de belemmeringen voor patiënten worden beperkt.
	Na de literatuurstudie is er een empirische analyse uitgevoerd. Deze moest uitwijzen of de bevinden in de literatuur overeenkomen met de praktijk. Allereerst is de vergelijking tussen een CoP en patiëntenorganisaties nader onderzocht. Uit de interviews met patiënten kon inderdaad worden opgemaakt dat er veel overeenkomsten zijn. Zo geven patiënten aan dat leren een belangrijk aspect is van hun lidmaatschap. Daarnaast wordt er ook gesproken over het zelforganiserend vermogen. De respondenten worden minder actief op het moment dat hun informatiebehoefte verzadigd raakt. 
	Een andere bevinding uit de empirische analyse is dat respondenten vier typen van informatiebehoefte hebben, namelijk oriënteren, emotionele steun zoeken, praktische hulp zoeken en op de hoogte blijven. Deze typen kunnen allemaal onder informationele steun of emotionele steun worden geschaard, maar zijn wel degelijk verschillend. De respondenten wijzen erop dat de informatiebehoefte wordt beïnvloed door een aantal verzadigingsfactoren, namelijk de voorlichting door de arts, de aard van de ziekte, het stadium van de diagnose, de hoop op ontwikkelingen, de persoonlijke interesse, de beschikbaarheid van informatie, het acceptatieproces en de ernst van de klachten. 
	Naast de informatiebehoefte is ook het instrumentengebruik van de respondenten in kaart gebracht. Op basis van de analyse kunnen de theorieën over social presence, media richness, self-presentation en self-disclosure worden bevestigd. De respondenten lijken inderdaad de keuze voor een communicatie-instrument te laten afhangen van de informatiebehoefte die zij hebben. Er worden vooral communicatie-instrumenten gebruikt die laag scoren op de mate van ‘rijkheid’ en het meest voorkomende type van informatiebehoefte, op de hoogte blijven, past hierbij. Het instrumentengebruik is echter geen volledige afspiegeling van de informatiebehoefte van respondenten. De verklaring hiervoor is dat de respondenten belemmeringen ervaren in het gebruik van communicatie-instrumenten. Deze meest genoemde belemmeringen zijn onwetendheid, geen toegevoegde waarde, afstandelijkheid, toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid. 
	Deze belemmeringen komen zowel voor bij online als offline communicatie-instrumenten. Hierdoor kan worden bevestigd dat patiëntenorganisaties er inderdaad goed aan doen om een gebalanceerd instrumentarium met online en offline communicatie-instrumenten aan te bieden.




1.1 Context en aanleiding
Sinds de jaren zeventig van de vorige eeuw zijn patiëntenorganisaties niet meer weg te denken uit de Nederlandse gezondheidszorg (Trappenburg, 2009, p. 4). De meeste patiëntenorganisaties zijn in deze periode ontstaan (Verkaar, 1991, p. 20). Dit kan allereerst verklaard worden door een aantal maatschappelijke ontwikkelingen (p. 21). “Het in verval raken van hechte sociale verbanden” (p. 21) is een eerste ontwikkeling, waardoor steun uit de omgeving niet langer vanzelfsprekend was en de behoefte aan zelfhulpgroepen ontstond. De opkomst van de autonomiegedachte is een tweede ontwikkeling. “In dit geval betekent dit, dat mensen zo min mogelijk afhankelijk van anderen willen zijn en zelf het heft in handen willen nemen om hun problematiek op te lossen of te beheersen” (p. 21). De derde ontwikkeling is het hogere opleidingsniveau van de Nederlandse bevolking. “Doordat mensen meer opleiding genoten hebben, zijn ze beter in staat informatie over hun problematiek te ordenen en toe te passen op zichzelf” (p. 21). Daarnaast is de beschikbaarheid van informatie ook groter geworden. 
	In de gezondheidszorg hebben zich ook een aantal ontwikkelingen voorgedaan, waardoor patiëntenorganisaties zijn ontstaan (pp. 21-22). De eerste ontwikkeling is het tekortschieten van de professionele zorg. “Als bestaande professionele zorg als niet voldoende ervaren wordt, kan dat een reden zijn een organisatie op te richten” (p. 21). Verklaar (1991, pp. 20-21) meent dat de specialisering en technologisering ertoe hebben geleid dat de psychosociale hulpverlening is verwaarloosd. Veel patiëntenorganisaties zich daarom op dit probleem.
	Er zijn drie typen patiëntenorganisaties, namelijk patiëntenplatforms, algemene patiëntenorganisaties en categorale patiëntenorganisaties (Bouwsema, 2006, p. 27). Laatstgenoemde patiëntenorganisaties vormen het object van deze empirische kwalitatieve studie en worden daarom nader toegelicht. In 2008 waren er ongeveer 200 categorale patiëntenorganisaties in Nederland. (Overbeek, Scholten, Oudenampsen, Moll & Leckie, 2008, p. 8). Het zijn organisaties die “zich op één specifieke problematiek of ziekte richten” (Verklaar, 1991, p. 17). De achterban bestaat uit mensen die direct of indirect met de problematiek te maken hebben. Newcom Research & Consultancy & Dexter Communicatie (2006, p. 68) onderscheiden drie kerntaken, namelijk het geven van voorlichting, het bewerkstelligen van lotgenotencontact en het behartigen van belangen. De eerste twee kerntaken, het geven van voorlichting en het bewerkstelligen van lotgenotencontact, staan in deze studie centraal. Het behartigen van belangen wordt uitgesloten van deze studie, omdat hiervoor in de eerste plaats niet alleen met patiënten, maar ook met zorgaanbieders en zorgverzekeraars wordt gecommuniceerd (Nederland et al., 2003, p. 10). Voor de studie zijn twee categorale patiëntenorganisaties geselecteerd, namelijk de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten (LVVP) en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging (PDSB). Over de selectie van de LVVP, de PDSB en de respondenten valt meer te lezen in paragraaf 2.1.3 en 2.1.4. 
	In deze studie wordt onderzocht hoe de communicatiemiddelen van de LVVP en de PDSB, in het vervolg ‘communicatie-communicatie-instrumenten’ genoemd, kunnen bijdragen aan het realiseren van de kerntaken. Daarbij wordt specifiek gekeken naar de behoeften van patiënten. Mensen, die indirect met de problematiek te maken hebben, worden uitgesloten van de studie. Deze keuze komt voort uit een trend in de gezondheidszorg: empowerment van patiënten. “Het steeds patiënt-gerichter maken van de zorg is iets waar men de laatste jaren steeds meer mee bezig is. Hierbij is het de bedoeling dat de patiënt zelfstandiger wordt en dat hij of zij mede verantwoordelijk draagt” (Wijers, 2012). Patiëntenorganisaties moet naar mijn idee hun diensten laten aansluiten op de behoeften van patiënten, zodat zij de ruimte hebben om zelfstandiger te worden en om deze verantwoordelijkheid te dragen. De Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ, 2010a) onderkent dit in het rapport ‘De patiënt als sturende kracht’: “De zorggebruikers stellen zich . . . in toenemende mate als klant op en gaan opportunistischer om met de diensten die p/g-organisaties aanbieden. De dienstverlening moet goed aansluiten op hun individuele behoeften” (p. 43). 
	In het rapport ‘Gezondheid 2.0’ brengt de RVZ (2010b) een ontwikkeling in de gezondheidszorg ter sprake: de digitalisering. “Sinds het eind van de jaren tachtig van de vorige eeuw heeft het medium internet een belangrijke plaats gekregen in de maatschappij” (p, 13). De gezondheidszorg ontkomt niet aan deze ontwikkeling. In een rapport van Newcom Research & Consultancy et al. (2006) over de groeimogelijkheden van patiëntenorganisaties wordt het advies uitgebracht om de gebruiksmogelijkheden van online communicatiemiddelen te verbeteren: “Maak websites van organisaties interactiever” (p. 7) en “geef websites een grotere rol in het lotgenotencontact” (p. 7). De RVZ (2010b) bracht naar aanleiding van de digitalisering het volgende advies uit: 
Alle actoren in de zorg dienen te beseffen dat zich een ontwikkeling in gang heeft gezet die niet te stoppen is en het nodig maakt erover na te denken hoe ermee moet worden omgegaan. Organisaties die niet of niet adequaat reageren, zullen in een moeilijke positie terecht kunnen komen. Gelet op de kansen die gezondheid 2.0 biedt, doen zij er goed aan de nieuw geboden kansen te benutten. Zij dienen in hun communicatie- en informatiestrategie te bepalen hoe sociale media ingezet moeten worden om hun (beleids-) doelen te realiseren. (p. 10)
Volgens de RVZ (2010b) bieden sociale media nieuwe kansen voor patiëntenorganisaties. PGOsupport, de opdrachtgever van deze studie, wil dat deze kansen in kaart worden gebracht. De RVZ (2010b) maakt echter wel de volgende kanttekening: “Ook is het belangrijk dat zij activiteiten ontplooien om de kloof tussen degenen die wel en niet met internet en meer specifiek met gezondheid 2.0-toepassingen overweg kunnen, te verkleinen” (p. 11). De digitalisering van de gezondheidszorg neemt dus ook een potentiële bedreiging met zich mee. Nambisan (2011) heeft onderzoek gedaan naar ervaringen van patiënten met online communities van organisaties in de gezondheidszorg. Naar aanleiding van dit onderzoek deed hij de volgende aanbeveling: “There needs to be more research to understand how experience from the online community may supplement or interacts with patients’ offline experience with the HCO​[1]​” (Nambisan, 2011, p. 131). Daarom zal deze studie betrekking hebben op zowel offline als online patiëntencommunities. 
	Tot slot wordt in het rapport van Newcom Research & Consultancy et al. (2006) opgemerkt dat online communicatie-instrumenten de potentie hebben om jongeren te binden. “Met name binnen de jongere doelgroep (tot 35 jaar) valt hier veel te winnen (onder andere door het opzetten van een online community, persoonlijke profielen op de website)” (p. 7). Uit onderzoek naar online communities van kankerpatiënten is gebleken dat vrouwen binnen deze communities actiever zijn dan mannen. “The findings reveal that women post about three fourths of the e-mail messages in the OCCs​[2]​ studied” (Ginossar, 2008, p. 9). Naar aanleiding van deze constateringen wordt in deze studie gezocht naar patronen van betekenisgeving door patiënten, onderscheiden op basis van leeftijd en geslacht. 
1.2 Probleemstelling
De doelstelling van deze studie is om te zoeken naar patronen van betekenisgeving door patiënten aan de communicatie-instrumenten, die de LVVP en de PDSB (kunnen) inzetten om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. Hierdoor kunnen patiëntenorganisaties hun instrumentarium wellicht beter afstemmen op de behoeften van patiënten.





Naar aanleiding van deze hoofdvraag is een aantal deelvragen opgesteld. 

1. In welke mate hebben patiënten behoefte aan voorlichting en lotgenotencontact?

Deelvraag 1 biedt inzicht in de behoeften van patiënten als het gaat om de kerntaken van patiëntenorganisaties. De beantwoording van deze deelvraag dient als voorkennis om de antwoorden van patiënten op deelvraag 2c in perspectief te plaatsen. Het antwoord op de deelvraag wordt enerzijds verkregen door een verkennende literatuurstudie en anderzijds door middel van semigestructureerde diepte-interviews met 15 patiënten van de LVVP en de PDSB.

2a. Welke karakteristieken hebben communities?

Nambisan (2011) doet de aanbeveling om een onderzoek te doen naar online en offline communities. Met deelvraag 2a wordt hier invulling aan gegeven. De karakteristieken van communities worden in kaart gebracht door een literatuurstudie. De theorie van Wenger (1998) over een Community of Practice (CoP) en de theorie van Wenger et. al (2009) over digitale habitats vormen de basis van deze studie. Ter aanvulling worden theorieën over social presence, media richness, self-disclosure en self-presentation (Kaplan & Haenlein, 2010; Daft, Lengel & Trevino, 1987) gebruikt, om de communicatie-instrumenten te classificeren. 

2b. Welke online en offline communicatie-instrumenten gebruiken de communities van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging en waarom? Welke reden hebben de patiëntenorganisaties om geen gebruik te maken van andere communicatie-instrumenten?

Met deze deelvraag wordt in kaart gebracht welke communicatie-instrumenten de LVVP en de PDSB momenteel in gebruiken om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. De inzichten kunnen worden gebruikt om te bepalen in hoeverre de LVVP en de PDSB tegemoet komen aan de behoeften van patiënten. Deze behoeften worden uiteengezet in de beantwoording van deelvraag 2c. Semigestructureerde diepte-interviews met bestuursleden van de LVVP en de PDSB moeten een antwoord op deze deelvraag bieden.

2c. Wat vinden patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging van de communicatie-instrumenten die communities van patiëntenorganisaties kunnen inzetten om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen?

PGOsupport wil inzicht in de behoeften van patiënten met betrekking tot het gebruik van online en offline communicatie-instrumenten om voorlichting te krijgen en lotgenotencontact op te doen. Deze behoeften worden geïnventariseerd door middel van semigestructureerde diepte-interviews met 15 patiënten van de LVVP en de PDSB en uiteengezet in deelvraag 2c.

3a. Hoe denken patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging over het gebruik van online en offline communicatie-instrumenten door hun communities? 

3b. In hoeverre is dit in overeenstemming met de literatuur?






1.	LiteratuurstudieInterviews met 15 patiënten, lid van de LVVP of de PDSB
2a.	Literatuurstudie
2b.	Interviews met 2 bestuursleden van de LVVP en de PDSB
2c.	Interviews met 15 patiënten, lid van de LVVP of de PDSB
3a.	Interviews met 15 patiënten, lid van de LVVP of de PDSB
3b.	Literatuurstudie

Tabel 1.1. Methoden per deelvraag
1.3 PGOsupport
Deze studie wordt uitgevoerd in opdracht van PGOsupport​[3]​. Deze organisatie is in 2009 door patiëntenplatforms opgericht om ondersteuning te bieden aan Nederlandse patiënten- en gehandicaptenorganisaties. “PGOsupport helpt patiënten- en gehandicaptenorganisaties die landelijk werken om hun organisatie en hun maatschappelijke positie te versterken. In essentie is PGOsupport een netwerkorganisatie: wij ontsluiten de kennis en ervaring van de ene organisatie voor de andere” (PGOsupport, n.d.). De specifieke opdracht, die PGOsupport heeft gegeven, is om te onderzoeken hoe patiëntenorganisaties gebruik kunnen maken van sociale media. Deze studie heeft een bredere insteek, maar er wordt ook stilgestaan bij het vraagstuk van PGOsupport.
1.4 Relevantie
De maatschappelijke relevantie van deze studie is dat patiëntenorganisaties in Nederland beter kunnen inschatten waar de behoeften van patiënten liggen als het gaat om het instrumentarium van patiëntenorganisaties om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. Doordat de respondenten worden onderscheiden op basis van leeftijd en geslacht, kunnen patiëntenorganisaties de uitkomsten van de studie wellicht gebruiken om het instrumentarium beter op deze doelgroepen af te stemmen. 
	De studie is wetenschappelijke relevant, omdat het theoretische concept ‘Community of Practice’ (zie paragraaf 3.2.1) in de context van de gezondheidszorg wordt gebruikt. Daar is nog weinig onderzoek naar gedaan (Li et al., 2009, p. 7). Bovendien biedt het inzicht in patronen van betekenisgeving door patiënten van de LVVP en de PDSB aan communicatie-instrumenten van patiëntenorganisaties voor het geven van voorlichting en het bewerkstelligen van lotgenotencontact. De studie kan de aanleiding vormen om kwantitatief vervolgonderzoek te doen naar de aanwezigheid van patronen van betekenisgeving bij patiënten van andere patiëntenorganisaties. 
1.5 Leeswijzer 
In hoofdstuk 1 is verslag gedaan van de context en aanleiding van deze studie. Bovendien zijn de hoofd- en deelvragen en de doelstelling van het onderzoek geïntroduceerd. Het hoofdstuk bevat eveneens een korte beschrijving van de opdrachtgever en de opdracht. Tot slot is de relevantie van deze studie besproken.
	In hoofdstuk 2 wordt verantwoording afgelegd voor de keuzes die de onderzoeker heeft gemaakt. Daarbij wordt stilgestaan bij het onderzoeksdesign, de literatuurstudie, de methoden en technieken, de selectie en keuze van patiëntenorganisaties en respondenten en de uitvoering van de analyse.
	In hoofdstuk 3 is de literatuurstudie weergegeven. Hierin wordt literatuur over de kerntaken van patiëntenorganisaties, Communities of Practice, communicatie-instrumenten en digitale habitats geraadpleegd. De literatuurstudie biedt een antwoord op de deelvragen 1, 2a en 3 en vormt het uitgangspunt voor het empirische onderzoek.
	In hoofdstuk 4 worden de resultaten van het empirische onderzoek weergegeven in de vorm van een rapport. De data voor dit hoofdstuk is afkomstig uit de interviews met bestuursleden en respondenten van de LVVP en de PSDB en bieden antwoord op de deelvragen 1, 2b, 2c en 3a en 3b.
	In hoofdstuk 5 worden conclusies getrokken op basis van de resultaten uit hoofdstuk 3 en 4. Daarbij wordt een antwoord geboden op de hoofd- en deelvragen van deze studie. Verder bevat dit hoofdstuk een discussie, waarin een kritische blik op de studie wordt geworpen. 




In dit hoofdstuk wordt verantwoording afgelegd voor de keuzes die in deze studie zijn gemaakt. Paragraaf 2.1 beschrijft het onderzoeksdesign van de studie. Daarin wordt onder andere stilgestaan bij de methoden van onderzoek en de selectie en keuze van patiëntenorganisaties en respondenten. Paragraaf 2.2 gaat in op de betrouwbaarheid en validiteit van de studie. 
2.1 Onderzoeksdesign
Voor de beantwoording van de deelvragen wordt op kwalitatieve wijze empirisch onderzoek gedaan. Kwalitatief onderzoek is geschikt om de aard en de context van verschijnselen te bestuderen (Philipsen & Vernooy-Dassen, 2004, p. 5). De verschijnselen, die in deze studie worden bestudeerd, zijn de online en offline communicatie-instrumenten van communities van patiëntenorganisaties. De context bestaat uit de waardering van deze communicatie-instrumenten door de leden van de LVVP en de PDSB in relatie tot het geven van voorlichting en het bewerkstelligen van lotgenotencontact. 
Wanneer de aard van een verschijnsel in kaart is gebracht, wil men daarna de zaken in maat en getal leren kennen. De zwakte van veel kwantitatief onderzoek is, dat men begint te ‘meten’ voordat voldoende zorgvuldig is vastgesteld wat de aard van het verschijnsel is. De zwakte van veel kwalitatief onderzoek is de gedachte dat het voldoende is inzicht in de samenhang der dingen te verschaffen. (Philipsen & Vernooy-Dassen, p. 7) 
Deze studie is daarom een verkennend onderzoek waar wellicht kwantitatief vervolgonderzoek naar moet worden gedaan. De resultaten moeten dan ook als zodanig gezien worden. In de volgende paragrafen wordt het onderzoeksdesign nader toegelicht. 
2.1.1 Literatuurstudie
In hoofdstuk 3 wordt een literatuurstudie uitgevoerd om bestaande inzichten uit de wetenschappelijke literatuur in kaart te brengen. “Een theoretisch kader is geen opsomming of overzicht van allerlei bestaande theorieën . . . maar een inhoudelijk antwoord op de vragen die de onderzoeker heeft gesteld” (Van Thiel, 2007, p. 45). De literatuurstudie biedt een antwoord op de deelvragen 1, 2a en 3b. De deelvragen 2b,2c en 3a worden volledig empirisch beantwoord, omdat deze deelvragen zich tot de casus van deze studie beperken en daar, voor zover mij bekend, geen onderzoek naar is gedaan. In deze studie wordt gezocht naar patronen van betekenisgeving door patiënten aan online en offline communicatie-instrumenten van de LVVP en de PDSB om voorlichting te krijgen en lotgenotencontact op te doen. De patiënten worden onderscheiden op basis van leeftijd en geslacht. Dit onderscheid maakt het mogelijk om gericht naar deze patronen te zoeken. In de literatuurstudie zal daarom ook worden stilgestaan bij de verschillende doelgroepen van deze studie. De literatuur wordt verkregen door gebruik te maken van de zoekmachines Google Scholar​[4]​, sEARch​[5]​ van de Erasmus Universiteit Rotterdam, Omega​[6]​ en de Catalogus​[7]​ van de Universiteit Utrecht en Web of Knowledge​[8]​ van Thomson Reuters. In bijlage IV staat de checklist literatuur. Hierin is het gebruik van zoekmachines en zoektermen en de vondst van literatuur op datum weergegeven. De literatuurstudie moet worden gezien als het vertrekpunt van deze studie. “Het theoretische kader geeft richting aan het onderzoek doordat het aanwijst wat onderzocht moet worden om naast het theoretische ook een empirisch antwoord te krijgen (Van Thiel, 2007, p. 47).
2.1.2 Semigestructureerde diepte-interviews
Dit empirisch antwoord wordt verkregen door middel van semigestructureerde diepte-interviews met patiënten van de LVVP en de PDSB. “Het diepte-interview biedt de mogelijkheid om het zingevingskader te achterhalen” (Philipsen & Vernooy-Dassen, 2004, p. 10). Dit maakt het diepte-interview een geschikte methode om de waardering van communicatie-instrumenten door patiënten, oftewel hun zingevingskader, te bestuderen. Een semigestructureerd interview is een “interviewtechniek waarbij de onderzoeker vooraf een aantal onderwerpen of open vragen opstelt in een zogenoemde interviewhandleiding. Deze handleiding wordt gebruikt tijdens het interview om het gesprek in een bepaalde richting te sturen. Er zijn echter geen antwoordmogelijkheden voorgestructureerd” (Van Thiel, 2007, p. 199). Deze interviewtechniek heeft mijn voorkeur, omdat gesprekken kunnen worden gestuurd naar onderwerpen, die voor deze studie relevant zijn. De respondenten behouden echter wel de vrijheid om hun antwoorden te formuleren. Op deze manier gaat de rijke informatie, die respondenten kunnen aanleveren, niet verloren. De topiclijsten, door Van Thiel (2007) ook wel de interviewhandleidingen genoemd, zijn tot stand gekomen op basis van de literatuurstudie in hoofdstuk 2 en worden weergegeven in bijlage III. 
	“In deductief onderzoek worden de interviewvragen afgeleid uit het theoretische kader” (Van Thiel, 2007, p. 107). De onderzoeksvragen vormen de leidraad voor de interviews. De theorieën over media richness (Daft et al., 1987), social presence, self-presentation en self-disclosure (Kaplan & Haenlein, 2010), komen tijdens de interviews met patiënten als topics aan bod. Het topic ‘gebruik communicatie-instrumenten’ lijkt in eerste instantie niet voort te komen uit deze theorieën, maar door het gebruik van communicatie-instrumenten door respondenten in kaart te brengen, kan worden bepaald of er patronen van betekenisgeving zijn met betrekking tot communicatie-instrumenten. Met ‘patronen’ bedoel ik de voorkeur van specifieke doelgroepen voor communicatie-instrumenten met bepaalde classificaties. Door deze vraag te stellen kan ik dus, bijvoorbeeld, constateren dat Generation Y de voorkeur heeft voor communicatie-instrumenten met een gemiddelde media richness en hoge self-disclosure. De patronen kan ik vinden door de antwoorden van respondenten te vergelijken met de categorisering van communicatie-instrumenten in tabel 3.1 en 3.2. De theorieën worden in de literatuur in eerste instantie gebruikt om te bepalen of managers de keuze voor een communicatie-instrument laten afhangen van de boodschap die zij willen overbrengen (Daft et al., 1987, p. 362). De respondenten van deze studie zijn echter niet de zender, maar de ontvanger van bepaalde boodschappen. De patiëntenorganisaties geven voorlichting en bewerkstelligen lotgenotencontact. De theorieën worden in deze studie dus niet toegepast op het proces van de zender naar de ontvanger, maar op het proces van de ontvanger naar de zender. In de analyse zal dus worden gekeken of de respondenten van de LVVP en de PDSB de keuze van een communicatie-instrument laten afhangen van de boodschap die zij willen ontvangen. Met het topic ‘media richness’ wordt ter controle aan de respondenten gevraagd hoeveel waarde zij aan media richness hechten. Hierbij worden de vier criteria van media richness aan hen voorgelegd. Deze criteria zijn feedback, signalen, taalvariatie en een persoonlijke focus en worden in paragraaf 3.2.3 toegelicht. Daarnaast is het topic ‘self-disclosure’ in de topiclijst opgenomen, zodat respondenten kunnen aangeven of zij het belangrijk vinden om invloed te hebben op de indruk die zij op anderen maken wanneer zij voorlichting krijgen en lotgenotencontact hebben. De theorie over self-disclosure wordt in paragraaf 3.2.3 besproken. Na afloop van de interviews kan ik hun antwoorden vergelijken met de communicatie-instrumenten die zij gebruiken. Daaruit kan ik opmaken of social presence, media richness, self-presentation en self-disclosure daadwerkelijk van invloed zijn op de keuze voor bepaalde communicatie-instrumenten. 
	Er worden ook twee semigestructureerde diepte-interviews afgenomen met bestuursleden van beide patiëntenorganisaties. Deze interviews worden ook uitgevoerd aan de hand van een topiclijst. Deze is weergegeven in bijlage III. De topiclijst voor de interviews met bestuursleden is niet gebaseerd op theorieën uit de literatuurstudie, omdat het vragen betreft die zich tot de casus van deze studie beperken. De interviews moeten een antwoord bieden op deelvraag 2b. Deze deelvraag is geformuleerd om inzicht te verkrijgen in het gebruik van communicatie-instrumenten door de communities van de patiëntenorganisaties. De topics zijn naar eigen inzicht tot stand gekomen, maar de deelvraag is hierin de leidraad geweest. 



















Tabel 2.1. Inventarisatie communicatie-instrumenten patiëntenorganisaties (Marjo Zijp)
Ik heb de topiclijst zodanig gewijzigd, dat ik vier overzichten van communicatie-instrumenten heb gemaakt. Om de communicatie-instrumenten te bespreken, leg ik de patiënten van de LVVP en de PDSB allereerst een overzicht voor van communicatie-instrumenten die de patiëntenorganisatie gebruikt om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. Door deze communicatie-instrumenten één voor één te bespreken, kunnen zij hun mening hierover vormen. Vervolgens leg ik hen een ander overzicht voor waarin overige documenten worden genoemd. Deze zijn afkomstig uit de inventarisatie. Door ook deze communicatie-instrumenten na te gaan, wordt een perspectief geboden en worden respondenten aangemoedigd om na te denken over het gebruik van communicatie-instrumenten door hun eigen patiëntenorganisatie. Hiermee probeer ik de openheid en betrokkenheid van respondenten te vergroten. Een andere wijziging, naar aanleiding van de proefinterviews, is het topic ‘stadium ziekte’. Tijdens de proefinterviews merkte ik namelijk dat het mogelijk verschil uitmaakt of respondenten sinds kortere of langere tijd zijn gediagnosticeerd. Om de mening van respondenten in perspectief te kunnen plaatsen, heb ik dit topic toegevoegd. De laatste wijziging, die ik heb aangebracht, is het toevoegen van het topic ‘advies aan patiëntenorganisatie’. Hiermee wil ik bereiken dat respondenten naar aanleiding van het gesprek hun mening nogmaals verwoorden. Dit topic functioneert als check om te bepalen of respondenten volledig zijn geweest in hun beantwoording en om te achterhalen waar zij de meeste waarde aan hechten. De topiclijsten en aanvullende documenten met communicatie-instrumenten zijn opgenomen in bijlage III.
2.1.3 Selectie en keuze van patiëntenorganisaties
De selectie van patiëntenorganisaties begon met een oproep via de LinkedIn-groep​[9]​ van PGOsupport waar bijna alle patiëntenorganisaties zijn vertegenwoordigd. Dit was een bewuste keuze, omdat hierdoor patiëntenorganisaties konden worden geselecteerd die gemotiveerd zijn om aan deze empirische, kwalitatieve studie mee te werken. De oproep is weergegeven in bijlage I. Hierin wordt een aantal criteria genoemd, waaraan de patiëntenorganisaties moeten voldoen. Aangezien in deze studie onderscheid wordt gemaakt tussen mannen & vrouwen, jongeren & ouderen, moet het ziektebeeld allereerst bij deze doelgroepen aansluiten. Het ledenbestand van de patiëntenorganisaties moet alle doelgroepen bevatten, zodat er geen problemen optreden met het vinden van respondenten. Een tweede criterium is dat het ziektebeeld geen beperkingen oplevert met betrekking tot het gebruik van communicatie-instrumenten. Hierdoor is het namelijk noodzakelijk om communicatie-instrumenten van het onderzoek uit te sluiten. Een derde criterium is dat de patiëntenorganisatie middelgroot tot groot is, waardoor het niet te lastig is om respondenten te vinden. De selectie van patiëntenorganisaties werd uiteindelijk ook bepaald door de aard van het ziektebeeld. Alleen patiëntenorganisaties met langdurige of chronisch zieken kwamen in aanmerking voor het onderzoek. Na een herhaaloproep op LinkedIn meldden zich de volgende patiëntenorganisaties: Q-uestion, Bijniervereniging NVACP, LVVP en het Nederlands Lymfoedeem Netwerk. Aangezien Q-uestion en het Nederlands Lymfoedeem Netwerk grotendeels vrouwelijke leden hebben, kwamen deze patiëntenorganisaties niet in aanmerking voor het onderzoek. Bijniervereniging NVACP blijkt leden met verschillende bijnieraandoeningen te hebben, waardoor het risico op teveel invloedsfactoren te groot werd. De LVVP resteerde en voldoet aan alle criteria voor deelname aan deze studie. Na het uitblijven van verdere reacties heb ik PGOsupport opnieuw benaderd. Zij hebben een aantal patiëntenorganisaties aangedragen, die aan alle criteria voldoen. Ik besloot om de PDSB te benaderen door een e-mail te sturen. Deze patiëntenorganisatie stond open voor medewerking en werd zodoende de tweede casus van deze studie. De reden dat ik twee patiëntenorganisaties heb gekozen, is dat PGOsupport graag meerdere patiëntenorganisaties bij de studie wilde betrekken. Om de haalbaarheid van de studie te behouden, heb ik ervoor gekozen om te focussen op twee patiëntenorganisaties. 
2.1.4 Selectie en keuze van respondenten
Zoals in paragraaf 2.1.2. reeds is besproken, worden de data grotendeels verzameld door middel van semigestructureerde diepte-interviews met patiënten en bestuursleden van de LVVP en de PDSB. De bestuursleden worden geraadpleegd om het gebruik van communicatie-instrumenten door de patiëntenorganisaties in kaart te brengen. Aangezien deze informatie tijdens de interviews met patiënten hoofdzakelijk ter ondersteuning wordt gebruikt, is het mijns inziens voldoende om per patiëntenorganisatie één medewerker te raadplegen. Ik heb mijn contactpersonen van de LVVP en de PDSB vrij gelaten in het aandragen van een medewerker, zolang diegene maar op de hoogte is van de communicatiestrategie. Uiteindelijk heb ik een interview afgenomen met de voorzitter van de LVVP en het bestuurslid Voorlichting van de PDSB. 
	De selectie en keuze van patiënten is gebaseerd op een aantal criteria. Een eerste criterium is dat de respondenten niet alleen lid zijn van de patiëntenorganisatie, maar dat zij ook patiënt zijn. Bovendien worden patiënten in deze studie onderscheiden op basis van leeftijd en geslacht. Aangezien deelvraag 3 expliciet ingaat op het karakter van de communicatie-instrumenten, online of offline, vind ik het belangrijk dat de literatuur hierover de basis is voor het bepalen van de doelgroepen. De leeftijdsgroepen komen daarom voort uit literatuur over internetgebruik (Jones & Fox, 2009; Li, 2007). 















Tabel 2.2. Leeftijdsindicatie van generaties (1) (Jones & Fox, 2009, p. 4)





















Tabel 2.3. Leeftijdsindicatie van generaties (2) (Li, 2007, p. 10)







Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten 	Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging
2x Man (15-30 jaar)	2x Man (15-30 jaar)
2x Vrouw (15-30 jaar)	2x Vrouw (15-30 jaar)
2x Man (50-65 jaar)	2x Man (50-65 jaar)
2x Vrouw (50-65 jaar)	2x Vrouw (50-65 jaar)

Tabel 2.4. Doelgroepen semigestructureerde diepte-interviews


Zoals tabel 2.4 is laat zien, worden de respondenten niet alleen geselecteerd op basis van leeftijd. Het geslacht wordt eveneens als factor meegenomen. Uit diverse onderzoeken blijkt namelijk dat mannen en vrouwen verschillen in hun behoefte aan informationele en emotionele steun (Mo, Malik & Coulson, 2009; Lieberman, 2008). Aangezien de mogelijkheid bestaat dat dit van invloed is op hun instrumentengebruik, wordt het geslacht als factor meegenomen. Bij het zoeken naar patronen van betekenisgeving door respondenten, worden mogelijke patronen dus gespecificeerd op leeftijd en op geslacht.
	Patiënten van de LVVP en de PDSB zijn benaderd met behulp van verschillende communicatie-instrumenten. Daarmee wordt voorkomen dat bepaalde patiënten van de oproep worden onthouden. De LVVP heeft oproepen geplaatst op de website en Twitter. De PDSB heeft oproepen gedaan via de website, Twitter, een vrijwilligersnieuwsbrief en de Jongerendag. In bijlage II zijn de oproepen op de website weergegeven. Bovendien heb ik zelf een oproep of Facebook geplaatst. Het aantal aanmeldingen was schaars, waardoor de oproepen herhaaldelijk moesten worden gedaan. Uiteindelijk heb ik besloten om ook patiënten te interviewen die niet tot de beoogde doelgroepen behoren. De prioriteit lag echter wel bij het aanhouden van de doelgroepen. In tabel 2.5 en 2.6 worden respectievelijk de respondenten van de LVVP en de PDSB weergegeven. In verband met de privacy zijn de respondenten geanonimiseerd. In de tabellen wordt wel aangeduid via welk communicatiemiddel de respondenten de oproep hebben gelezen. 
	Er zijn in totaal 15 patiënten geïnterviewd: 7 patiënten van de LVVP en 8 patiënten van de PDSB. In eerste instantie was het de bedoeling om 16 patiënten te interviewen. Ik wilde namelijk 2 respondenten per doelgroep interviewen om te bepalen of de antwoorden van de paren overeen zouden komen. Uiteindelijk was dat niet mogelijk vanwege een beperkt aantal aanmeldingen. Het was daarom ook niet haalbaar om meer patiënten te interviewen. In tabel 2.5 en 2.6 is te zien dat niet alle respondenten qua leeftijd en geslacht binnen de beoogde doelgroepen passen.

Geslacht	Leeftijd	Communicatiemiddel
Vrouw	17 jaar	Benaderd door een respondent van de LVVP
Vrouw	21 jaar	Benaderd door een vriendin


















Tabel 2.6. Respondenten PDSB
2.1.5 Uitvoering van de analyse




In paragraaf 1.2 zijn de hoofdvraag en bijbehorende deelvragen geformuleerd. Voor de beantwoording van de deelvragen 1, 2a en 3 wordt een literatuurstudie uitgevoerd. Voor de deelvragen 1 en 3 worden ter aanvulling interviews met patiënten en bestuursleden van de LVVP en de PDSB. De beantwoording van de deelvragen 2b en 2c wordt volledig gebaseerd op interviews met bestuursleden van de LVVP en de PDSB. De beantwoording van deze deelvragen is daarom weergegeven in hoofdstuk 4. De literatuurstudie is gestructureerd aan de hand van de deelvragen. 
3.1 Voorlichting en lotgenotencontact 
In paragraaf 1.1 zijn de kerntaken van patiëntenorganisaties al even ter sprake gekomen. Newcom Research & Consultancy & Dexter Communicatie (2006, p. 68) onderscheiden er drie: belangen behartigen, voorlichting geven en lotgenotencontact bewerkstelligen. Zoals eerder beargumenteerd, worden in deze studie twee kerntaken meegenomen, namelijk voorlichting geven en lotgenotencontact bewerkstelligen. Deelvraag één is geformuleerd om inzicht in te verkrijgen in de behoeften van patiënten als het gaat om deze kerntaken.

1.	In welke mate hebben patiënten behoefte aan voorlichting en lotgenotencontact?

In de beantwoording van deze deelvraag vindt een vergelijking plaats tussen patiënten op basis van geslacht en leeftijd. Patiënten hebben namelijk uiteenlopende behoeften als het gaat om steun van patiëntenorganisaties. “The type of support that is desired from others may vary as a function of the nature of the problem being experienced, as well as individual differences in personality” (Reevy & Maslach, 2001, p. 438). Allereerst wordt de inhoud van de kerntaken nader toegelicht.
3.1.1 Informationele en emotionele steun
In de literatuur wordt steun op diverse manieren geclassificeerd. Cutrona en Russell onderscheiden vijf soorten steun, namelijk “emotional support; social integration or network support; esteem support; tangible aid; and informational support” (Reevy & Maslach, 2001, pp. 437-438). Campbell, Phaneuf & Deane (2004) noemen drie soorten steun, namelijk het verstrekken van informatie, het bieden van praktische hulp en het geven van emotionele steun. 	
	Informational support can increase knowledge, understanding and coping skills, thus 	enhancing a sense of control. Instrumental support provides practical assistance with 	activities of daily living, ﬁnances, transportation and other illness related tasks. 	Emotional support is based on empathetic communications between patients and 	their support network, intended to enhance self-conﬁdence and self-esteem, reduce 	negative feelings and improve relationships. (p. 3) 
Volgens Krohne & Slangen (2005) wordt de classificatie van Thoits (1985) algemeen aanvaard. Hij maakt onderscheid tussen “emotional support (the verbal and nonverbal communication of caring and concern) and informational support (enhancing a person’s perception of control by informing him or her about ways of managing the problem and coping with the stress created by the situation)” (p. 101). In deze studie wordt laatstgenoemde definitie als meest gangbare beschouwd, omdat de informationele en emotionele aspecten van steun in alle voorgaande definities worden genoemd. 
	De definitie van Thoits (1985) is toepasbaar op de kerntaken, die in deze empirische kwalitatieve studie centraal staan: voorlichting geven en lotgenotencontact bewerkstelligen. Een definitie van voorlichting is “bewuste en doelgerichte communicatie, gericht op een zo goed mogelijk inzicht van patiënten in hun ziekte en de behandelmogelijkheden om de juiste beslissing te nemen over de meest geschikte zorg, en een betere omgang met ziekte en gezondheid” (Drenthen, Van Everdingen & Vervest, 2003, pp. 289-290). Aangezien deze definitie overeenkomt met de definitie van informationele steun, “enhancing a person’s perception of control by informing him or her” (Thoits, 1985, p. 101), wordt het geven van voorlichting in deze studie als informationele kerntaak beschouwd.
	Lotgenotencontact wordt omschreven als: “A system of giving and receiving help founded on key principles of respect, shared responsibility, and mutual agreement of what is helpful . . . It is about understanding another’s situation empathically through the shared experience of emotional and psychological pain” (Mead, Hilton & Curtis, 2001, p. 6). Deze definitie toont overeenkomsten met de definitie van emotionele steun, “communication of caring and concern” (Thoits, 1985, p. 101). Daarom wordt lotgenotencontact als emotionele kerntaak beschouwd. 
3.1.2 Informatiebehoefte van de doelgroepen 
Het onderscheid tussen emotionele en informationele steun is belangrijk om deelvraag 1 te beantwoorden. Uit onderzoek is namelijk gebleken dat het geslacht bepalend is voor de behoefte aan informationele of emotionele steun (Gray, Fitch, Davis & Phillips, 1996; Wolf, 2000; Courtenay, 2000; Reddin & Sonn, 2003; Seale, 2006). “Research shows that while females show a strong preference for support groups that focus on the discussion of emotional issues, males appear to prefer information oriented support groups” (Mo, Malik & Coulson, 2009, p. 16). Mannen hebben meer behoefte aan informationele steun en vrouwen geven de voorkeur aan emotionele steun. In het kader van deze studie kan dit betekenen dat mannen meer behoefte hebben aan voorlichting en dat vrouwen meer behoefte hebben aan lotgenotencontact. Lieberman (2008) erkent dat mannen minder actief zijn dan vrouwen bij online lotgenotencontact. “Men are somewhat less likely to participate in online cancer support groups than women. Men, when they do participate in support groups, appear to spend more time using them for information seeking than for emotional support” (p. 167). Mo et al. (2009) constateren echter ook dat het participatieniveau van mannen bij online lotgenotencontact hoger is dan bij offline lotgenotencontact. 
	There has also been evidence that online support groups might encourage men to 	seek help . . . there were surprisingly a higher proportion of male participants in the 	online 	depression support group than female participants. This finding contrasts 	sharply with research exploring face-to-face communications, which suggests that 	men are less likely to admit and seek support for psychological problems. (p.23)
Mannen geven dus de voorkeur aan online lotgenotencontact, maar zijn tegelijkertijd nog steeds ondervertegenwoordigd ten opzichte van vrouwen. Dit zal door middel van interviews met patiënten nader worden onderzocht. 
	Er is mij geen soortgelijke literatuur bekend waarin patiënten worden onderscheiden op basis van leeftijd in plaats van geslacht. Het is daarom niet mogelijk om voorafgaand aan de analyse een aanname te doen over de voorkeur van jongeren en ouderen met betrekking tot de kerntaken. De empirische analyse moet uitwijzen of leeftijd een mogelijke factor is voor de mate van waardering van deze kerntaken.
3.2 Patiëntencommunities
In paragraaf 1.1 is gesteld dat patiëntenorganisaties zijn ontstaan vanwege ontwikkelingen in de maatschappij en het tekortschieten van de professionele zorg. Patiënten hebben zich verenigd in patiëntenorganisaties om informatie en ervaringen uit te wisselen. In een Community of Practice (CoP) verenigen mensen zich om van en met elkaar te leren (Wenger, 1998). Aangezien het doel van een CoP overeenkomt met de kerntaken van patiëntenorganisaties, wordt geacht dat dit theoretisch concept ook toepasbaar is op deze studie. Om dit verder te onderzoeken, is de volgende deelvraag geformuleerd:

2a. Welke karakteristieken hebben communities?

Allereerst wordt uitgelegd wat een CoP is en waartoe deze dient. Vervolgens zal de habitat, de ‘leefwereld’ van de patiëntencommunities, uiteen worden gezet. Tot slot zullen de communicatie-instrumenten van deze habitat worden gecategoriseerd. 
3.2.1 Community of Practice
Het uitwisselen van informatie en ervaringen is voor veel leden de voornaamste reden om lid te worden van een patiëntenorganisatie (Newcom Research & Consultancy et al., 2006, p. 35). Hetzelfde geldt voor de leden van een CoP. Dit is een theoretisch concept in de literatuur over lerende organisaties en onderwijs (Cox, 2005, p. 527). “It should be noted that CoP was originally developed as a learning theory that promotes self-empowerment and professional development, but as the theory evolved, it became a management tool for improving an organization's competitiveness” (Li, Grimshaw, Nielsen, Judd, Coyte & Graham, 2009, p. 7). In paragraaf 1.1 is een belangrijke trend in de gezondheidszorg besproken, namelijk empowerment van patiënten. Aangezien deze ontwikkeling de aanleiding is voor deze studie, wordt de CoP hierin niet toegepast als management tool, maar als middel om empowerment van patiënten te stimuleren. In de literatuur wordt onderscheid gemaakt tussen een CoP van professionals en andere communities, zoals patiëntencommunities (Preece & Maloney-Krichmar, 2003, p. 5). De karakteristieken van een CoP sluiten echter goed aan bij de kerntaken van patiëntenorganisaties. “Their members often have a shared task and well-defined roles (Feenberg, 1993) and they offer professionals emotional support as well as information and discussion” (Preece & Maloney-Krichmar, 2003, p. 5). Een CoP biedt dus ruimte voor informationele en emotionele steun, zoals voorlichting en lotgenotencontact. Er wordt echter ook gesproken over een gedeelde taak en een rolverdeling. In deze studie wordt de aanname gedaan dat communities van patiënten ook aan dit onderdeel van de definitie voldoen. Een mogelijke, gedeelde taak kan zijn dat patiënten fysiek en emotioneel willen leren omgaan met een aandoening of ziekte. Mogelijke rolverdelingen zijn patiënten die recent of langer geleden zijn gediagnosticeerd of patiënten die een keuze moeten maken voor een behandelmethode of dat al hebben gedaan. Een vernieuwend aspect van deze studie is dat de toepassing van het theoretisch concept, de CoP, een relatief nieuw concept is in onderzoeken naar de gezondheidszorg. “CoP is gaining popularity in health care, but the research in this area is relatively new and limited.” (Li et al., 2009, p. 7). Een beperking is dat het theoretisch concept een grote ontwikkeling heeft doorgemaakt, waardoor er geen eenduidige definitie beschikbaar is. “Furthermore, as the definition broadens, it becomes more difficult to characterise what is and is not a CoP group” (Li et al., 2009, p. 7). 
	De theorie over de CoP is ontwikkeld door Wenger (Ritzen, 2003, p. 212; Wenger, 1999). Daarom wordt in deze studie zijn definitie aangehouden. Volgens hem zijn CoPs “groups of people who share a concern, a set of problems, or a passion about a topic, and who deepen their knowledge and expertise in this area by interacting on an ongoing basis” (Gunawardena, Hermans, Sanchez, Richmond, Bohley & Tuttle, 2009, p. 6). De structuur van een CoP bestaat uit drie dimensies. 	“a domain of knowledge, a community and a shared practice” (Endsley, Kirkegaard & Linares, 2005, p. 29). De eerste dimensie, het kennisdomein, geeft de CoP bestaansrecht en begrenst de onderwerpen die worden besproken. De deelnemers vormen een CoP aangaande een bepaald kennisgebied, dat zij willen onderzoeken en ontwikkelen (Wenger, 2004, p. 3). Indien patiënten een CoP vormen, kan het domein een ziekte of aandoening zijn, maar ook een specifieke behandelmethode of medicijn. De tweede dimensie van een CoP, de gemeenschap, is aanwezig wanneer deelnemers een relatie met elkaar aangaan. “People in a community of practice share a voluntary commitment to relationship building” (Endsley et. al, 2005, p. 29). Een relatie tussen deelnemers maakt het mogelijk om problemen aan te snijden en kennis te delen (Wenger, 2004, p. 3). De laatste dimensie, een gedeelde praktijk, zijn de resultaten die het delen van kennis binnen een CoP oplevert. Door interactie kunnen deelnemers kennis delen, ontwikkelen en onderhouden (Li et al., 2009, p. 6). “Members of a community of practice are practitioners. They develop a shared repertoire of resources: experiences, stories, tools, ways of addressing recurring problems—in short a shared practice” (Wenger, 2006, par. 1). Deze en andere artefacten, zoals “documents, . . . chat logs, email records, practice, etc.” (Snyder, Dringus & Terrell, 2012, p. 39), zijn toegankelijk voor alle deelnemers van de CoP en kunnen individueel worden gebruikt om keuzes te maken of problemen op te lossen. Patiënten kunnen artefacten bijvoorbeeld gebruiken om het dagelijks leven op een andere manier in te richten of om een behandelmethode uit te kiezen. “Communities of practice . . . are informal – they organize themselves, meaning they set their own agendas and establish their own leadership. And membership in a community of practice is self-selected” (Wenger & Snyder, 2000, p. 142). Tot slot heeft elke CoP een habitat waar de interactie plaatsvindt.
“Communities of practice need habitats to learn together. These habitats have to provide the places and support the ways in which members experience togetherness” (Wenger et al., 2009, p. 38). De habitats zijn de laatste jaren aan verandering onderhevig geweest. “Over the years, communities of practice have evolved from face-to-face environments to online environments” (Snyder, Dringus & Terrell, 2012, p. 40). In paragraaf 3.2.2. en paragraaf 3.2.3. worden de habitats van patiëntencommunities nader toegelicht.
3.2.2 Habitat van patiëntencommunities
De habitats, of ‘leefwerelden’, van patiëntencommunities zijn online en offline verspreid. Dat blijkt uit een rapport van Verweij-Jonker Instituut & Kiwa Prismant (n.d., pp. 8-9), waarin zowel online als offline communicatie-instrumenten van patiëntenorganisaties worden genoemd. “The Internet has enabled peers to share concerns and experiences online” (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11). Acht op de tien internetgebruikers heeft online informatie gezocht met betrekking tot de gezondheid (Huson et al., 2008, p. 5). “In Nederland internetten 11 miljoen mensen. Ruim acht van de tien huishoudens heeft toegang tot internet” (Huson, Nordeman, Bos & Knuttel, 2008, p. 5). Door de toenemende beschikbaarheid en populariteit van het internet, raken communities van patiënten steeds meer online verspreid. Aangezien de komst van het internet deze verandering teweeg heeft gebracht, wordt in deze studie onderscheid gemaakt tussen online en offline habitats. 
	Hoewel Wenger et al. (2009) geen onderscheid maken tussen online en offline habitats, maar tussen digitale en niet-digitale habitats, wordt aangenomen dat hun theorie wel toepasbaar is op deze studie. De theorie is namelijk gebaseerd op het theoretisch concept van de CoP (Wenger, 1999), die in deze studie ook als uitgangspunt wordt genomen. Wenger et al. (2009) definiëren een digitale habitat als volgt:
By digital habitat we refer to the portion of a community’s habitat that is enabled by a configuration of technologies. The digital habitat may be a more or less significant portion of a 	community’s habitat, but for a growing number of communities it has become the whole 	habitat . . . Just as a natural habitat reflects the learning of species, a digital habitat is not 	just a configuration of technologies, but a dynamic, mutually-defining relationship that depends on the learning of the community. It reflects the practices that members have developed to take advantage of the technology available and thus experience this technology as a “place” for a community. (p. 38) 
Het gebruik van technologieën is datgene wat digitale habitats van niet-digitale habitats onderscheidt. Het nuanceverschil, dat in deze studie wordt aangebracht, is dat online habitats, in tegenstelling tot digitale habitats, geen gebruik maken van een “configuration of technologies (p. 38)”, maar van een ‘configuration of online technologies’. De definitie van Wenger et al. (2009) blijft daarbij overeind, omdat er geen nieuwe vormen van habitats onder de nieuwe definitie geschaard kunnen worden. Technologieën zijn vereist om een internetverbinding tot stand te brengen (Huson et al. 2008, p. 5).
	Het uitgangspunt van deze studie is dat een patiëntenorganisatie kan worden vergeleken met een CoP. Patiënten verenigen zich om met en van elkaar te leren over hun ziekte. Ze ontmoeten elkaar binnen de habitats, die zowel online als offline zijn verspreid. In de habitats kunnen patiënten van diverse communicatie-instrumenten gebruik maken om voorlichting te krijgen of lotgenotencontact op te doen. 
3.2.3 Communicatie-instrumenten
Patiëntenorganisaties zetten de communicatie-instrumenten uit tabel 2.1 in om de kerntaken tot uitvoering te brengen (Verweij-Jonker Instituut & Kiwa Prismant, n.d., pp. 8-9). Het zijn hulpmiddelen om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. De eigenschappen van deze communicatie-instrumenten zijn echter van invloed op de mate waarin informatie kan worden overgedragen. “Media vary in their capacity to convey information cues” (Daft et al., 1987, p. 355). Bij het geven van voorlichting en het bewerkstelligen van lotgenotencontact probeert de zender informatie of ervaringen over te brengen aan de ontvanger. Het beoogde resultaat van dit communicatieproces is wederzijds begrip tussen de zender en de ontvanger. Dit wordt door Clark & Brennan (1991) ‘grounding’ genoemd. 
The contributor and his or her partners mutually believe that the partners have understood what the contributor meant to a criterion sufficient for current purposes . . . grounding is the collective process by which the participants try to reach this mutual belief. (p. 223) 
Zowel Clark & Brennan (1991) als Daft et al. (1987) menen dat het proces van grounding afhankelijk is van de communicatie-instrumenten die hiervoor worden gebruikt. “By the principle of least collaborative effort, people should try to ground with as little combined effort as need. But what takes effort changes dramatically with the communication medium” (Clark & Brennan, 1991, p. 229). Indien patiëntenorganisaties hun kerntaken realiseren, moeten zij ervan bewust zijn dat de communicatie-instrumenten verschillen in de mate waarin het proces van grounding tot stand komt. 
	Communicatie-instrumenten kunnen beperkingen opleveren ten aanzien van de fysieke aanwezigheid van de zender en de ontvanger, de zichtbaarheid, de hoorbaarheid, de tijd waarin berichten worden verzonden en ontvangen, de gelijktijdigheid waarmee de zender en ontvangers boodschappen kunnen overbrengen, de volgorde waarin berichten worden overgebracht en de mogelijkheid om berichten te toetsen en te herzien (p. 229). “When a medium lacks one of these characteristics, it generally forces people to use alternative grounding techniques. It does so because of the costs of the various techniques of grounding change” (Clark & Brennan, 1991, p. 230). Wanneer communicatie-instrumenten deze karakteristieken (deels) niet hebben, kost het meer om een boodschap over te brengen.
























Figuur 3.1. Hiërarchie van media rijkheid (Daft et al., 1987, p. 358)

Uit het onderzoek blijkt dat het karakter van de boodschap bepalend is voor de communicatie-instrumenten, die managers inzetten om de boodschap over te brengen. “Managers don’t prefer oral media for all communications, but that managers select media depending upon the nature of the communication” (Daft et al., 1987, p. 362). Uit figuur 3.1 kan dus niet worden opgemaakt dat het face-to-face overbrengen van informatie beter is dan via ongeadresseerde documenten. Dit is echter wel afhankelijk van het karakter van de boodschap: 
The assumption that written media or electronic substitutes can replace face-to-face communications is not correct for many management communications. While the face-to-face 	medium is weak and inefficient for processing data or resolving objective problems, it is a powerful medium for transferring multiple cues, enabling rapid feedback among several managers, and attaining social support for enacting solutions to equivocal problems. (p. 363)
Hoewel de media richness theorie invloedrijk is, wordt er ook kritiek op geuit (Markus, 1994). “The assumption that “richer is better” in the case of communication media is challenged” (p. 502). Het onderzoek van Markus (1994) wijst uit dat de media richness theorie niet opgaat voor het gebruik van email door managers. ”Effective senior managers were found to use email heavily and even for equivocal communications tasks” (p. 502). De verklaring van Markus (1994, p. 523) is dat het gebruik van media in organisaties ook kan worden bepaald door sociale processen, zoals socialisering en sociale controle. Haar conclusie is dat “lean media (such as text-based electronic mail) can be used for complex communication; richer media (such as face-to-face meetings) are not necessarily preferable or more effective than leaner electronic media” (p. 502). Markus (1994) meent dat de waarde van de media richness theorie verandert, naarmate nieuwe technologieën, zoals email, in gebruik worden genomen. “When new technologies enter the picture, the old consensus may dissolve, at least in those (currently somewhat isolated) parts of society where exposure to the new media is greatest”. De theorie van media richness (Daft et al., 1987) is voor de digitalisering, aan het eind van de jaren ’80, ontwikkeld (RVZ, 2010b, p. 13). In figuur 3.1 ontbreekt het dan ook aan communicatie-instrumenten, die gebaseerd zijn op nieuwe technologieën. Markus (1994) brengt daarom het volgende advies uit: “It behooves members of the research community to look at the new technologies with theoretical perspectives that are not so thoroughly imbued as information richness theory with the values of the past” (p. 523). 












Figuur 3.2. Classificatie van sociale media (Kaplan & Haenlein, 2010, p. 62)

Kaplan & Haenlein (2010) vatten ‘rijkheid’ samen als “the amount of information they allow to be transmitted in a given time interval . . . therefore some media are more effective than others in resolving ambiguity and uncertainty” (p. 61). De social presence theorie hangt hier nauw mee samen. “Media richness theory is similar to social presence but it has a media-oriented perspective . . . social presence theory (Short, Williams, & Christie, 1976) speaks about how succesfully media convey a sense of participants being physically co-present” (Preece & Maloney-Krichmar, 2003, p. 11) Media verschillen in de mate waarin “acoustic, visual and physical contact (Kaplan & Haenlein, 2010, p. 61)” tot stand kan worden gebracht. “Social presence is influenced by the intimacy (interpersonal vs. mediated) and immediacy (asynchronous vs. synchronous) of the medium” (p. 61). De social presence is hoger bij interpersoonlijke en synchrone communicatie-instrumenten. Op de verticale as worden communicatie-instrumenten geclassificeerd door ze te toetsen aan theorieën van self-presentation en self-disclosure. De theorie over self-presentation gaat ervan uit dat “in any type of social interaction people have the desire to control the impressions other people form of them” (Kaplan & Haenlein, 2010, p. 62). Deze controle kan worden uitgevoerd door self-disclosure: “The conscious or unconscious revelation of personal information (e.g., thoughts, feelings, likes, dislikes) that is consistent with the image one would like to give” (p. 62). 









Tabel 3.1. Classificatie offline communicatie-instrumenten

		SOCIAL PRESENCE & MEDIA RICHNESS
		Laag	Gemiddeld	Hoog
SELF-PRESENTATION& SELF-DISCLOSURE	Hoog	BlogTwitter	ChatroomForumLotgenotenwebsiteSociale netwerk sitesFacebookHyvesLinkedIn	X
	Laag	AppWebsiteElektronische nieuwsbriefWiki	VideokanaalFotokanaal	X

Tabel 3.2. Classificatie online communicatie-instrumenten
3.3 Verhouding online en offline habitats
De digitalisering is voor veel patiëntenorganisaties de aanleiding om de kerntaken online uit te voeren (RVZ, 2010b, p. 10). Dit brengt echter ook gevaren met zich mee. De RVZ (2010b, p. 11) waarschuwt onder andere voor een kloof tussen patiënten die de middelen en mogelijkheden hebben om online actief te zijn en patiënten die hier geen beschikking over hebben. Bovendien brengt Nambisan (2011) het advies uit om meer onderzoek te doen naar de verhouding tussen online en offline communities. “There needs to be more research to understand how experience from the online community may supplement or interacts with patients’ offline experience with the HCO​[10]​” (p. 131). Daarom zal in deze paragraaf een antwoord worden gegeven op de volgende deelvraag.

3. Hoe denken patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging over het gebruik van online en offline communicatie-instrumenten door hun communities? En hoe wordt daar in de literatuur over gedacht?

De beantwoording van deze deelvraag wordt enerzijds gebaseerd op diepte-interviews met patiënten, waarin naar hun mening wordt gevraagd. Anderzijds wordt het antwoord op de deelvraag verkregen door een literatuurstudie. Deze literatuurstudie wordt hieronder in paragraaf 3.3.1 en 3.3.2 weergegeven. 
3.3.1 Voor- en nadelen
In paragraaf 3.2 is gesteld dat er een grote verscheidenheid aan online en offline communities is. Er is veel wetenschappelijke literatuur waarin deze communities kritisch worden beschouwd (Preece & Maloney-Krichmar, 2003; Johnson & Ambrose, 2006; Eysenbach, 2005). De meeste literatuur heeft betrekking op de voor- en nadelen van online communities. 
	Preece & Maloney-Krichmar (2003) menen dat online communities in het bijzonder waardevol zijn voor “people who lack mobility, or are socially or graphically isolated” (p. 35). Patiënten, die in hun dagelijks leven weinig emotionele steun krijgen, blijken online ook actiever te zijn (p. 37). Eysenbach (2005) onderschrijft dat online communities een uitkomst bieden voor patiënten, die geografisch geïsoleerd zijn. “Advantages of virtual communities for patients over face-to-face self-support groups include absence of geographic and transport barriers” (p. 363). 
Many face-to-face peer support groups have encountered less than enthusiastic participation [11-13]. One of the reasons for this is the geographical distance that has to be bridged in order to attend [11]. A solution to overcome such barriers arose with the emergence of peer support groups via the Internet. (Van Uden-Kraan, 2008, p. 10)
Online communities bieden dus perspectief waar offline communities tekortschieten. “Attending face-to-face support groups may not be convenient” (Preece & Maloney-Krichmar, 2003, p. 35). Eysenbach (2005, p. 363) legt uit dat de drempel voor patiënten hoog kan zijn om deel te nemen aan een offline community wanneer het gestigmatiseerde, genânte en gevoelige onderwerpen betreft. Aangezien patiënten binnen online communities anoniem kunnen blijven, wordt deze drempel weggenomen (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11). “Some people . . . don't do well in spontaneous spoken interaction, but turn out to have valuable contributions to make in a conversation in which they have time to think about what to say” (Rheingold, 1993). Voor hen kunnen online communities een uitkomst bieden. Dit geldt ook voor mensen met een zichtbare aandoening. “People whose physical handicaps make it difficult to form new friendships find that virtual communities treat them as they always wanted to be treated” (Rheingold, 1993). Patiëntenorganisaties voor patiënten met een zichtbare aandoening, zoals de LVVP, zouden daarom in overweging kunnen nemen dat de drempel voor hun patiënten hoog kan zijn om deel te nemen aan offline communities. Eysenbach (2005) noemt nog een aantal voordelen van online communities, namelijk: “increasing self-disclosure, and encouraging honesty and intimacy, and that even patients with rare diseases can ﬁnd peers online” (p. 363). Dit laatste is niet alleen eenvoudiger voor patiënten met een zeldzame ziekte. “People can reach a wider range of peers and thereby gain access to even more information” (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11). Bovendien zijn online communities 24 uur beschikbaar, waardoor informatie voor patiënten toegankelijker is (p. 11). Tot slot vermeldt Van Uden-Kraan et al. (2007, p. 310) nog twee voordelen, namelijk de acceptabele kosten, die online communities met zich meebrengen en de mogelijkheid om te lurken​[11]​. “Patients can use the ability to ‘‘lurk’’, until one is more comfortable with the group norms or patients can even obtain vicarious support without disclosing themselves at any time” (Van Uden-Kraan et al., 2008, p. 310).
	Toch zijn er ook nadelen aan het gebruik van online communities verbonden. Johnson & Ambrose (2006) noemen allereerst de toegankelijkheid van online communities. “Not every patient who can benefit from community participation has the means to access one” (p. 112). “Online support groups are not accessible to certain groups, such as the illiterate and people without an Internet connection” (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11). Een bijkomend probleem is het gebruiksgemak van online communities. “Patients unaccustomed to computer use may struggle with using unfamiliar software and hardware” (Johnson & Ambrose, 2006, p. 112). Patiënten, die wel in staat zijn om deel te nemen aan online communities, kunnen ook problemen ervaren. Aangezien deelnemers meestal een gebruikersnaam aanmaken, die niet overeen hoeft te komen met hun daadwerkelijke identiteit, kunnen authenticiteit en verantwoording in het geding komen. “Personal disclosure is limited, hindering authentication or accountability” (Johnson & Ambrose, 2006, p. 113). Andere problemen, die bij online communities kunnen voorkomen, zijn reacties met negatieve uitlatingen, ruis en onjuiste informatie. Deelnemers van online communities kunnen een pseudoniem als dekmantel gebruiken om onwenselijke of niet relevante reacties te plaatsen (Eysenbach, 2005, p. 101). Er is een “lack of control on both the quality and validity of the information exchanged in online support groups . . . the exchange within the group might include negative, aggressive and socially inappropriate remarks” (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11). Deelnemers van online communities kunnen last hebben van ruis wanneer er zoveel reacties worden geplaatst, dat het onmogelijk is om op de hoogte te blijven (Van Uden-Kraan et al., 2008, p. 310). Onderzoek naar topics in een mailinglist van patiënten met een hersentumor wijst uit dat alternatieve behandelingen daarin het meest besproken onderwerp zijn (Eysenbach, 2005, p. 101). “Physicians have expressed concern about patients spreading misinformation or incorrect information through these communities” (Johnson & Ambrose, 2006, p. 112). Het gevaar bestaat namelijk dat patiënten informatie tot zich nemen, die niet op waarheid berust en dat zij op basis van deze informatie keuzes maken over bijvoorbeeld alternatieve behandelingen. De toegankelijkheid van informatie, wat in deze paragraaf aanvankelijk als voordeel van online communities werd beschouwd, heeft mogelijk ook nadelige gevolgen. “There is a concern that participants delay seeking regular medical help because they depend entirely on the support group” (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11). Een ander nadeel is dat het voor patiënten binnen online communities lastig kan zijn om anderen in vertrouwen te nemen. “For some, the trust-building potential and assurance of a face-to-face dialogue may never be replaced with impersonal digital interaction” (Johnson & Ambrose, 2006, p. 113). 
The inability to make use of non-verbal cues through the Internet makes it more difficult to detect some nuances of communication [14]. It might also be the case that people in anonymous online support groups have difficulty comparing themselves with, or learning from, other participants, since they do not know enough about each other [25]. (Van Uden-Kraan, 2008, p. 11)
Online communities, die gebruik maken van asynchrone tools, hebben eveneens het nadeel dat patiënten niet direct over informatie kunnen beschikken. Er is namelijk een “time lag between the time an individual poses a question and receives a response” (Van Uden-Kraan et al., 2008, p. 310). Tot slot bestaat het gevaar dat de privacy van artsen wordt geschonden, wanneer patiënten hun beoordeling van de zorgverlener met anderen delen (Van Uden-Kraan et al., 2008, p. 310). 
	Op basis van deze voor- en nadelen van online en offline communities, ben ik van mening dat patiëntenorganisaties er goed aan doen om een combinatie van beiden aan patiënten aan te bieden. Onderzoek heeft ook uitgewezen dat patiënten er baat bij hebben om gebruik te maken van zowel offline als online communities. “Patients who received the most social support from peers were in the group using both online communities and face-to-face support groups” (Setoyama, Yamazaki & Nakayama, 2011, p. 95). 
3.3.2 Behoefte van doelgroepen aan het gebruik van communicatie-instrumenten
Aangezien de respondenten worden onderscheiden op basis van leeftijd en geslacht, wordt de literatuur ook geraadpleegd om te onderzoeken of deze doelgroepen uiteenlopende behoeften hebben als het gaat om het gebruik van offline of online communicatie-instrumenten. 
	Allereerst zijn in de literatuur aanwijzigen te vinden voor verschillen tussen mannen en vrouwen. Zo zegt Eysenbach (2005) dat mannen ondervertegenwoordigd zijn als het gaat om lotgenotencontact. Indien zij contact met lotgenoten willen, geven zij de voorkeur aan technologische communicatie-instrumenten. In het onderzoek heeft Eysenbach (2005) een vergelijking gemaakt tussen de participatie van patiënten in online lotgenotengroepen en face-to-face lotgenotengroepen. Er kan dus worden gesteld dat mannen voor lotgenotencontact bij voorkeur gebruik maken van online communicatie-instrumenten. Een mogelijke verklaring hiervoor is de mogelijkheid om anoniem te blijven bij online lotgenotengroepen. “The anonimity . . . of virtual communities may facilitate participation of men, who may be culturally and socially conditioned not to ask for help and support in person” (Eysenbach, 2005). Van Uden-Kraan et al. (2001) geven aan dat de afspiegeling van face-to-face lotgenotengroepen vooral bestaat uit hoger opgeleide, jonge vrouwen met een hogere economische status. 
	De leeftijd van patiënten is ook van invloed op het gebruik van communicatie-instrumenten. “Younger patients were more inclined to engage in online support groups” (Van Uden-Kraan et al., 2011). Chou et al. (2009) constateren in hun onderzoek naar het gebruik van sociale media in de Verenigde Staten dat ouderen significant minder gebruik maken van het internet. “Consistent with prior results, non-Internet users were more likely to be ethnic minorities, older, less educated, less healthy, more distressed, and to report a history of a cancer diagnosis” (p. 4). Van Uden-Kraan et al. (2011) lichten dit verder toe. “Older people mostly treat the Internet with greater skepticism than do younger people” (p. ?). Chou et al. (2009) merken op dat sociale media potentie hebben voor communicatie over gezondheid. “In particular, social networking sites attract the largest portion of Internet users and are likely to continue to grow, making them an obvious target for maximizing the reach and impact of health communication and eHealth interventions” (p. 10). Daarbij stellen ze echter wel vast dat verschillende leeftijdsgroepen daar niet evenredig zijn vertegenwoordigd. “Among Internet users, use of sociale media was not uniformly distributed across the age strata. The largest proportion of sociale media use occurred among Internet users between the ages of 18 and 24 (65%) and decreased thereafter with each subsequent” (p. 10). 
3.4 Checklist voor de analyse
De literatuurstudie wordt gebruikt als opmaat voor de analyse in hoofdstuk 4. Door middel van interviews met 2 bestuursleden en 16 patiënten worden de theorieën op hun bruikbaarheid onderzocht. De topiclijsten, zie bijlage III, zijn gebaseerd op deze theorieën. In tabel 3.3 wordt een checklist weergegeven. Hierin wordt de toepassing van de theorieën in de analyse verduidelijkt. 

Onderwerp	Theorie	Concepten
Informatiebehoefte	Definitie van ‘steun’ (Thoits, 1985)	Informationele steunVoorlichtingEmotionele steunLotgenotencontact
Patiëntencommunities	Community of Practice (Wenger, 1998)	EigenschappenLerenEmpowermentZelforganiserendHabitats
Instrumentengebruik	Classificatie van communicatie-instrumenten (Kaplan & Haenlein, 2010) Social presenceMedia richness (Daft et al., 1987)Self-presentationSelf-disclosure	Social presence / media richnessFeedbackSignalenTaalvariatiePersoonlijke focusSelf-presentation /self-disclosureZelfopenbaring
Online vs. offline	Digitale habitats (Wenger et al., 2009)
Online vs. Offline 






In dit hoofdstuk worden de interviews met bestuursleden en patiënten van de LVVP en de PDSB geanalyseerd. Deze analyse bouwt voort op de theoretische verkenning in hoofdstuk 3, doordat de topiclijsten van de interviews op de theorie zijn gebaseerd. Bovendien draagt de analyse bij aan de beantwoording van de hoofd- en deelvragen van deze studie. 
4.1 Patiëntencommunities in de praktijk
In paragraaf 3.2 is betoogd dat het theoretisch concept van een CoP toepasbaar is op een patiëntenorganisatie. In beide situaties verenigen mensen zich om van elkaar te leren. De leden van de LVVP en de PDSB delen een bezorgdheid, probleem of interesse over vitiligo of het prikkelbare darm syndroom en proberen hun kennis hierover te vergroten door met elkaar in contact te komen. De respondenten van deze studie bevestigen dat zij van elkaar willen leren:

“Iemand die dezelfde dingen ondergaat, dezelfde dingen doet, dezelfde obstakels heeft, waar je tegenaan loopt . . . dat vind ik wel interessant” (Vrouw, 27, PDSB).

[Waarom zou u naar een bijeenkomst gaan?]

“Om mensen te ontmoeten die in hetzelfde geval zijn als ik. Om ervaringen uit te wisselen. Om met z’n tweeën te praten over behandelingen die zij al gevolgd hebben. Met of zonder succes” (Vrouw, 54, LVVP). 

De aanleiding van deze studie is de trend van empowerment van patiënten. In paragraaf 3.2 is uitgelegd dat het theoretisch concept van een CoP uit dezelfde trend is voortgekomen. In de interviews zijn aanwijzingen te vinden dat er ook een zekere mate van empowerment onder de respondenten van deze studie is. Sommigen van hen bieden zich aan voor wetenschappelijk onderzoek en anderen maken gebruik van de kennis die zij binnen hun patiëntenorganisatie opdoen: 

“Doordat je die uitgaven krijgt van de LVVP, die magazines, dan kom je aan de weet dat ze mensen vragen voor onderzoeken. Nou ja, ik had de tijd ervoor en ik heb dat gedaan . . . ik ben een beetje proefkonijn geworden van diverse doktoren” (Man, 75, LVVP).	

“We hebben de afgelopen keer een mindfulness workshop gehad en ja, dat was ideaal . . . ik merk bij mezelf dat het ook heel veel invloed heeft en dat het heel goed werkt” (Man, 23, PDSB).

Een andere eigenschap van een CoP is dat het zelforganiserend is. Mensen worden lid, omdat ze behoefte hebben om meer kennis op te doen over een bepaald thema. De gemeenschap is aan verandering onderhevig, omdat mensen komen en gaan. Dit hangt af van hun informatiebehoefte. Tijdens de interviews wordt ook duidelijk dat de verbondenheid van respondenten met de organisatie in de loop der tijd verandert:

“Ik ben lid geworden om contacten te hebben dus. Met anderen die dat hadden . . . Maar ik heb geen contacten via de LVVP. Ik leg me daarbij neer. Dat vind ik dan niet zo erg. Ik word er toch niet wijzer van. Inmiddels weet ik genoeg” (Man, 75, LVVP). 

“Als leden na een paar jaar denken: ‘Ik weet het nu wel. Ik ben stabiel en ik weet wat ik er wel en niet aan kan doen. Ik heb er genoeg van’, ja, dan zeggen ze hun lidmaatschap op” (Vrouw, 65, PDSB).

Gezien de overeenkomsten tussen een CoP, de LVVP en de PDSB lijkt het erop dat het theoretisch concept van een CoP toepasbaar is op patiëntenorganisaties. Dit is echter een verkennende analyse, omdat de focus op de instrumentaria van patiëntenorganisaties ligt. De aanname van deze studie is dus dat patiëntenorganisaties kunnen worden gezien als een CoP. Of dit daadwerkelijk het geval is, moet nader worden onderzocht.
4.2 Instrumentarium LVVP en PDSB	


















Tabel 4.1. Communicatie-instrumenten van LVVP en PDSB voor voorlichting en lotgenotencontact

De instrumentaria van de patiëntenorganisaties hebben veel overeenkomsten. In tabel 4.1 is te zien dat zowel de LVVP als de PDSB een website, een forum, een ledenblad, Twitter, Facebook en diverse bijeenkomsten inzetten. 
	Beide bestuursleden merken op dat de website één van de belangrijkste communicatie-instrumenten is voor het bereiken van de doelgroep. De medewerker van de PDSB legt uit waarom de website zo belangrijk is: 

“Meestal komen PDS-patiënten voor het eerst met ons in aanraking via de website. Ze krijgen de diagnose van de arts en dan gaan ze op het internet zoeken. Dan komen ze de website tegen. Dus die website is wel heel belangrijk.” 

Beide websites bevatten een forum waarop lotgenoten met elkaar in contact kunnen komen. Het forum van de LVVP is toegankelijk voor alle bezoekers van de website en het forum van de PDSB staat op een ledengedeelte van de website, waardoor niet-leden geen toegang tot het forum hebben. De medewerker van de PDSB merkt op dat hiervoor is gekozen, omdat PDS-patiënten in het openbaar vermoedelijk niet graag over hun ontlastingsproblemen praten. Bovendien is het forum een exclusiviteit van het PDSB-lidmaatschap, waardoor mensen aangemoedigd worden om lid te worden. Op het forum van de LVVP worden zelden berichten geplaatst en als dat gebeurt, reageert niemand daarop. Op het forum van de PDSB variëren de berichten van korte vragen tot een levensverhaal of dagboek, maar de activiteit is afgenomen sinds de sociale media worden ingezet. 
	Een derde instrument, dat beide patiëntenorganisatie inzetten, is een ledenblad. De ‘Spotlight!’ van de LVVP en de ‘Prikkels’ van de PDSB worden 4 keer per jaar uitgebracht. De ledenbladen bevatten nieuws over de vereniging en nieuws uit de medische wereld. De ledenbladen worden door de bestuursleden als één van de voornaamste communicatie-instrumenten beschouwd. De medewerker van de PDSB legt uit waarom dat zo is:

“Als je lid bent en je gaat verder niet naar de bijeenkomsten of je bezoekt het forum niet, maar je krijgt wel iedere keer dat blad toegestuurd, dan is het blad dus het belangrijkste wat je van je lidmaatschap merkt.”

De LVVP en de PDSB zijn beide op sociale media vertegenwoordigd, namelijk op Twitter en Facebook. Het Twitteraccount en de Facebookpagina van de LVVP zijn in gebruik genomen om een vertaalslag naar jongeren te maken. 

“Er is iemand die jonger is die een vertaalslag kan maken naar de jongeren toe. Van ‘waar zijn we nu mee bezig?’ Nou, sociale media zijn nu heel belangrijk op dit moment. Vandaar dat we ook heel actief zijn op Twitter”. 

Deze communicatie-instrumenten leiden vooralsnog echter niet tot de gewenste resultaten. Het Twitteraccount wordt voornamelijk gevolgd door professionals uit de medische wereld en de cosmetische industrie en telt momenteel 279 volgers. De Facebookpagina moet nog worden doorontwikkeld en functioneert als openbaar intranet met 15 leden. De medewerker van de PDSB ziet Twitter als aanvullend communicatie-instrument waardoor niet-leden kunnen worden bereikt:

“Via Twitter benaderen we ook veel mensen. Als we, ik heb inderdaad ook gewoon opgeslagen zoekopdracht ‘prikkelbare darm’ en ‘spastische darm’ en mensen die erover Twitteren gaan we volgen of soms ook vragen van ‘joh, ken je de patiëntenvereniging al?’ Dan gaan ze soms terugvolgen en soms worden ze ook lid. Dus ja, Twitter is gewoon heel makkelijk om mensen te bereiken, zeg maar. Facebook is daarin veel lastiger”.

Het Twitteraccount wordt dus niet alleen gebruikt om de volgers op de hoogte te houden, maar ook om anderen met PDS te bereiken. De PDSB heeft meer dan 1800 volgers op Twitter. Daarnaast wordt de Facebookpagina gebruikt als communicatie-instrument waar wederzijdse communicatie kan plaatsvinden. De Facebookpagina telt 594 leden. 
	Verder organiseren de LVVP en de PDSB diverse bijeenkomsten. Zo organiseert de LVVP jaarlijks een ledendag waarop deskundigen een lezing houden over een bepaald thema. Daarnaast wordt er een activiteit georganiseerd, zoals een lachtherapie. Parallel aan eerdergenoemde activiteiten is er een afzonderlijk programma voor kinderen. Tijdens de lotgenotendag van de PDSB, waarbij alleen leden aanwezig mogen zijn, wordt een algemene ledenvergadering gehouden. Ter aanvulling wordt een lezing gehouden. Meestal door een arts die de ontwikkelingen bespreekt. De opkomst op deze dagen loopt erg uiteen. De LVVP verwelkomt jaarlijks honderden gasten op de ledendag en de lotgenotendag van de PDSB telt meestal 40 à 50 gasten. Andere bijeenkomsten zijn de jongerendagen en de ziekenhuisbijeenkomsten, namelijk de informatiedag van de LVVP en de regiobijeenkomst van de PDSB. Aan de jongerendagen is meestal een uitje verbonden. De ziekenhuisbijeenkomsten worden in samenwerking met ziekenhuizen georganiseerd en zijn voor iedereen toegankelijk. Tijdens deze bijeenkomsten worden gasten geïnformeerd over de patiëntenorganisatie. Bovendien houden artsen of andere specialisten een lezing.
	Naast eerdergenoemde communicatie-instrumenten zetten de patiëntenorganisaties ook andere communicatie-instrumenten in. De LVVP verstuurt 4 keer per jaar een digitale nieuwsbrief, de E-Spot! Andere communicatie-instrumenten die de PDSB gebruikt, zijn de infolijn, 088-PDS INFO, en 9 inhoudelijke brochures. De infolijn is geopend op maandag- en donderdagmiddagen en dinsdag- en woensdagavonden en wordt door vrijwilligers onderhouden. De inhoudelijke brochures worden voor €1,50 verkocht en leden kunnen ze via de website ook gratis downloaden. 
	De communicatie-instrumenten uit tabel 4.1 zijn tijdens de interviews aan patiënten voorgelegd. De overzichten van communicatie-instrumenten zijn per patiëntenorganisatie weergegeven in bijlage III. 
4.2.1 Communicatiestrategie
De LVVP heeft twee jaar geleden een communicatiestrategie uitgestippeld om het teruglopende ledenaantal tegen te gaan. Tijdens het interview met de medewerker van de LVVP kwam de communicatiestrategie van de patiëntenorganisatie direct ter sprake. 

“Wij dachten, we moeten iets verzinnen om te zorgen dat het ledenaantal weer toeneemt, want dat is heel belangrijk . . . Twee jaar geleden heb ik besloten om een heel nieuwe communicatiestrategie uit te laten stippelen. Want wie willen we bereiken? Dat is heel belangrijk. We willen bereiken: de jongeren met name, de ouderen, maar dat geloof ik wel, die kennen ons wel. Maar het gaat mij er eigenlijk om dat we de jongeren proberen te pakken te krijgen en mensen die een andere huidskleur hebben ook.”

De medewerker van de LVVP meent dat de beschikbaarheid van informatie op het internet een oorzaak van het teruglopende ledenaantal is. Hoewel de PDSB juist een oplopend ledenaantal heeft, zegt de medewerker van de PDSB ook te merken dat de beschikbaarheid van informatie op het internet gevolgen heeft voor de activiteit op het forum: 

“We merken ook wel dat het forumgebruik, het forumbezoek wat minder geworden is sinds er sociale media zijn. Vroeger was het echt veel drukker. Toen het net bestond, in 2002, zoiets. Maar ja, het is natuurlijk ook wel logisch dat het minder wordt, omdat mensen gewoon op internet gaan zoeken en dan komen ze van alles tegen.”

Het internet voorziet dus blijkbaar in een bepaalde behoefte, waardoor het gebruik van communicatie-instrumenten van de patiëntenorganisaties afneemt. 
	De LVVP focust met de communicatiestrategie vooral op patiënten die de ziekte niet volledig hebben geaccepteerd. De aanname is dat dit vooral jongeren en mensen met een donkere huidskleur betreft. Tijdens het interview met de medewerker van de PDSB kwam de communicatiestrategie niet zo duidelijk ter sprake.
4.2.2 Vrijwilligerstekort	
De bestuursleden van zowel de LVVP als de PDSB wijzen op het tekort aan vrijwilligers als oorzaak van de beperkte mogelijkheid om communicatie-instrumenten in te zetten en te benutten. De medewerker van de LVVP zegt het volgende over Twitter en het forum. 

“Daar zijn we juist mee bezig om daar allemaal mensen, vrijwilligers, voor te krijgen die het Twitteraccount willen onderhouden. Je kunt wel iets opzetten, maar het moet wel onderhouden worden, hè.”

“We hebben een forum, ja, op de website. Daar hebben we ook geen moderator voor. Ik denk dat toch heel veel patiëntenverenigingen daar wel problemen mee hebben.”

In het gesprek met de medewerker van de PDSB komt het vrijwilligerstekort eveneens ter sprake:

“Je hebt overal vrijwilligers voor nodig. Altijd genoeg vrijwilligers hebben, dat is best wel een probleem. Vooral voor het organiseren van regiobijeenkomsten hebben we een tekort aan vrijwilligers.” 

Beide patiëntenorganisaties worden door het vrijwilligerstekort dus belemmerd in het gebruik van communicatie-instrumenten. 
4.3 Informatiebehoefte van de respondenten
In paragraaf 3.1 is een verkennende literatuurstudie naar voorlichting en lotgenotencontact uitgevoerd. De steun, die patiënten bij een patiëntenorganisatie zoeken, is volgens Thoits (1985) tweeledig. Enerzijds kunnen patiënten zoeken naar informationele steun, oftewel voorlichting. Anderzijds kunnen zij behoefte hebben aan emotionele steun, namelijk lotgenotencontact. Tijdens de bespreking van de topics ‘voorlichting’ en ‘lotgenotencontact’ hebben de respondenten hun informatiebehoefte onder woorden gebracht. In deze studie wordt informatiebehoefte gedefinieerd als de behoefte van respondenten om binnen hun patiëntenorganisatie steun te zoeken. In paragraaf 4.3 wordt gekeken in hoeverre de definitie van Thoits (1985) aansluit op de informatiebehoefte van de respondenten. Allereerst worden in paragraaf 4.3.1 de typen van informatiebehoefte van de respondenten toegelicht. Uit de interviews kan namelijk worden opgemaakt dat er verschillende typen van informatiebehoefte zijn. Bovendien is de informatiebehoefte van de respondenten door verzadiging aan verandering onderhevig. De typegerelateerde verzadigingsfactoren worden eveneens in paragraaf 4.3.1 besproken. In paragraaf 4.3.2 worden de algemene verzadigingsfactoren besproken die op alle typen van informatiebehoefte van invloed zijn. In paragraaf 4.3.3 wordt gekeken of de doelgroepen van deze studie verschillende typen van informatiebehoefte hebben.
4.3.1 Typen van informatiebehoefte en bijbehorende verzadigingsfactoren
De analyse wijst uit dat de respondenten 4 typen van informatiebehoefte hebben (gehad), namelijk oriënteren, emotionele steun zoeken, praktische hulp zoeken en op de hoogte blijven. In eerste instantie lijken deze typen van informatiebehoefte af te wijken van de definitie van Thoits (1985), maar de analyse wijst uit dat alle typen onder deze definitie kunnen worden geschaard. 
a. Oriënteren
Het eerste type van informatiebehoefte, oriënteren, kan worden gedefinieerd als het zoeken naar algemene informatie over de ziekte. Het is dus een vorm van informationele steun, zoals Thoits (1985) dit heeft gedefinieerd. Dit type van informatiebehoefte komt uitsluitend voor bij respondenten van de PDSB. In de periode voorafgaand of direct na de diagnose was er bij 5 respondenten van de PDSB veel behoefte aan algemene informatie over de ziekte. Dit kan worden wellicht worden verklaard door de typegerelateerde verzadigingsfactoren, namelijk de voorlichting door de arts, de aard van de ziekte en het stadium van de diagnose. De respondenten van de LVVP geven aan dat de voorlichting door hun arts toereikend was: 
“Mensen komen bij de dermatoloog. Dan wordt de diagnose gesteld en dan kunnen ze eigenlijk alle informatie, kunnen ze krijgen bij hun dermatoloog of via internet” (Vrouw, 23, LVVP).

De respondenten van de PDSB menen echter dat de voorlichting door hun arts gebrekkig was en dat zij daardoor de informatiebehoefte hadden om binnen de PDSB te oriënteren:

“Toen ben ik lid geworden, omdat ik zelf PDS heb en omdat de informatievoorziening vanuit de huisarts nihil is eigenlijk en ik er meer van wilde weten” (Man, 44, PDSB).

De aard van de ziekte is een andere factor die van invloed is op de informatiebehoefte van de respondenten. Vitiligo is een ziekte die, medisch gezien, beter kan worden gedefinieerd dan het prikkelbare darm syndroom. De symptomen van vitiligo zijn eenduidig, terwijl het ziektebeeld van het prikkelbare darm syndroom onduidelijk en uiteenlopend is:

“Vitiligo begint negen van de tien keer bij lichaamsopeningen en huidplooien . . . De directeur van het SNIP​[12]​-gebouw heeft een boekje uitgegeven: ‘Vitiligo en zo’. Daar wordt in beschreven dus, alles van vitiligo en wat je eraan kan doen en wat allemaal niet geeft” (Man, 75, LVVP).

“Deze ziekte is voor niemand te begrijpen als je het niet zelf hebt. Er zijn heel veel mensen die het hebben, die het op slechte dagen hebben. Als ze teveel koffie drinken dat ze last van hun buik krijgen of met alcohol of stress, maar in de extreme vorm waarin ik het heb, is zelfs een arts, die kan het niet begrijpen” (Vrouw, 27, PDSB). 

Naarmate de voorlichting door de arts gebrekkig is en de aard van de ziekte onduidelijk en uiteenlopend is, hebben de respondenten dus meer de informatiebehoefte om te oriënteren. 
	Niet alle respondenten van de PDSB herkennen deze informatiebehoefte. Dat kan worden verklaard door een andere factor, namelijk het stadium van de diagnose. De informatiebehoefte om te oriënteren neemt, volgens de respondenten, af naarmate de tijd vordert. Diegenen die in een later stadium van de diagnose lid zijn geworden van de PDSB, hebben dus niet de informatiebehoefte gehad om te oriënteren. 
“Ik had ook niet echt meer iets van ‘Goh, hoe zit dat nou?’” (Vrouw, 29, PDSB).
b. Emotionele steun zoeken
Een tweede type van informatiebehoefte is het zoeken naar emotionele steun. Dit type van informatiebehoefte komt zowel bij respondenten van de LVVP als van de PDSB voor en kan worden gedefinieerd als het zoeken naar herkenning bij lotgenoten. Omdat de respondenten aangeven dat emotionele steun een bijdrage levert aan hun psychische staat, kan het worden beschouwd als een vorm van emotionele steun:

 “Ja, ik denk dat als je een aandoening hebt die relatief weinig voorkomt… Misschien komt het vaker voor, maar het wordt veel verborgen. Dus je weet niet, dus het lijkt alsof je de enige bent die het heeft. Ik denk dat je je sterker voelt als er nog iemand is die hetzelfde heeft” (Vrouw, 34, LVVP).

“Ik denk dat het toen​[13]​ ging over mensen die vertelden over hun situatie, zeg maar, lotgenoten. Ik denk dat ik dat leuk vind. Ja, omdat je herkenning ziet hè, van ‘Oh ja, ik ben niet de enige’” (Vrouw, 46, PDSB).

Tijdens de interviews worden geen typegerelateerde factoren genoemd die van invloed zijn op het verzadigingsproces van deze informatiebehoefte. 
c. Praktische hulp zoeken
Sommige respondenten vermelden nog een ander type van informatiebehoefte, namelijk praktische hulp zoeken. Dit type kan worden gedefinieerd als de behoefte aan adviezen en tips, waardoor patiënten een manier vinden om met hun ziekte om te gaan. Adviezen en tips kunnen zowel informationele als emotionele steun bieden:

“Ook de psychologische kant van de zaak. Bijvoorbeeld: ik ben een liefhebber van de sauna. Hoe gaan mensen daarmee om als ze met vitiligo, want meestal is het naakt dan, hoe moet ik daarmee omgaan als mensen mij bekijken? . . . Misschien denken ze wel dat ik één of andere ziekte heb of zo” (Vrouw, 54, LVVP).

“Ja, buikpijn of wat je ertegen kon doen. Ook met andere mensen. Hoe zij ermee om gingen of als je hele erge pijn had ergens, dan ging ik dat opzoeken” (Vrouw, 20, PDSB).

Hieruit kan ook worden opgemaakt dat de koppeling van voorlichting aan informationele steun en lotgenotencontact aan emotionele steun in de praktijk niet altijd sluitend is. De kerntaken overlappen elkaar en de grenzen zijn vaag. Blijkbaar kunnen de respondenten door lotgenotencontact zowel informationele als emotionele steun krijgen.
	Tijdens de interviews wordt 1 typegerelateerde factor genoemd die van invloed is op het verzadigingsproces van deze informatiebehoefte, namelijk de aard van de ziekte. Zoals eerder gezegd, is vitiligo een ziekte die beperkt kan worden behandeld en waarbij genezing niet mogelijk is. De praktische hulp, die mensen met vitiligo kunnen zoeken, is dus beperkt. Er zijn slechts 2 respondenten van de LVVP, die aangeven dat ze deze informatiebehoefte hebben, tegenover 4 respondenten van de PDSB. 
d. Op de hoogte blijven
Het meest genoemde type van informatiebehoefte is op de hoogte blijven. Dit type kan worden gedefinieerd als het verlangen om op de hoogte te blijven van ontwikkelingen. Deze informatiebehoefte is afhankelijk van twee typegerelateerde factoren, namelijk de hoop op ontwikkelingen en persoonlijke interesse. De meeste respondenten geven aan dat zij hopen op nieuwe ontwikkelingen en daardoor de informatiebehoefte hebben om op de hoogte te blijven: 

“Ja, ik denk dat als ik zou kijken, dan zou ik kijken of er nieuwe ontwikkelingen zijn. Ergens hoop je dat er wel iets komt dat voor jou geldt” (Vrouw, 34, LVVP).
 
“Ik vind het wel handig om, zeg maar, om dat blad sowieso te krijgen. Dan heb je netjes een overzicht van wat er het afgelopen half jaar of kwartaal is gebeurd. Ja, dat is sowieso een reden om lid te blijven” (Man, 23, PDSB).

Twee respondenten, één van de LVVP en één van de PDSB, vertelden dat zij ook uit persoonlijke interesse de informatiebehoefte hebben om op de hoogte te blijven: 

“Ik ben gewoon heel erg gefascineerd door het menselijk lichaam. Dus niet alleen zozeer omdat ik zelf vitiligo heb, maar ook voor de informatie die je krijgt. Gewoon over een onderwerp met betrekking tot het menselijk lichaam, ja” (Vrouw, 34, LVVP).

“Uiteindelijk dacht ik ook van ‘Ja, laat ik maar lid worden’, want ik wilde zelf ook wat opleidingen gaan volgen om te kijken of ik de kennis kon vergroten en zelfs een praktijk daarna kon beginnen. Dus het had een dubbelfunctie voor mij . . . Zelfstandige worden met mijn eigen praktijk voor voedingsadvies” (Man, 44, PDSB).

Voor 5 van de 15 respondenten is dit het enige type van informatiebehoefte. Een mogelijke verklaring hiervoor is dat de andere typen van informatiebehoefte, in tegenstelling tot op de hoogte blijven, zijn verzadigd. Veel respondenten hebben voor lange termijn de informatiebehoefte om op de hoogte te blijven, omdat de hoop op ontwikkelingen en de persoonlijke interesse constante, soms zelfs onverzadigbare factoren zijn.
	Een kritiekpunt op de definitie van Thoits (1985) is dat het vrij oppervlakkig is. Hoewel eerdergenoemde typen van informatiebehoefte allemaal onder deze definitie kunnen worden geschaard, verschillen ze wel wezenlijk van elkaar. Opvallend is dat de definitie van Campbell, Phaneuf & Deane (2004), die ook in paragraaf 3.1.1 is genoemd, nauwkeurig aansluit op de typen van informatiebehoefte uit deze studie. In deze definitie worden drie soorten steun genoemd, namelijk informatie, praktische hulp en emotionele steun. Naar aanleiding van deze studie wordt aanvullend onderscheid gemaakt tussen informatie om te oriënteren en informatie om op de hoogte te blijven. De informatiebehoefte van patiënten wordt dus het beste uitgedrukt door Campbell, Phaneuf & Deane (2004)
4.3.2 Algemene verzadigingsfactoren
In alle typen van informatiebehoefte kan dus sprake zijn van verzadiging. De respondenten noemen 3 algemene verzadigingsfactoren die op alle typen van informatiebehoefte van invloed zijn geweest, namelijk de beschikbaarheid van informatie, het acceptatieproces en de ernst van de klachten. Volgens hen neemt de informatiebehoefte allereerst af naarmate de informatie op het internet beschikbaar is. 

“Dingen die ik al kon vinden op het internet waren de reden dat ik dacht: ‘Waarom zou ik lid worden of niet?’” (Vrouw, 29, PDSB).

Er zijn ook verschillen waarneembaar tussen de respondenten van de LVVP en de PDSB met betrekking tot verzadiging. Het acceptatieproces is een factor die voornamelijk invloed heeft op de informatiebehoefte van de respondenten van de LVVP. Vitiligo is een ziekte die beperkt kan worden behandeld en waarbij genezing niet mogelijk is. Bovendien kunnen de pigmentloze vlekken als cosmetisch onaangenaam worden beschouwd. Als de diagnose op psychologisch niveau is verwerkt, wordt de informatiebehoefte van de respondenten minder. Dit geldt overigens voor alle respondenten van de LVVP, ongeacht leeftijd of geslacht:

 “Ik heb het een beetje gehad, laat ik dat maar zeggen. Ze kunnen toch niets aan mij doen . . . ik ken ook een paar mensen, die hebben vitiligo, maar die zijn geen lid . . . ze zijn niet geïnteresseerd. Ze geven er niet om. Dat ze vitiligo hebben: ‘Ja, dat hebben we’. Ze maken er geen punt van.’” (Man, 75, LVVP). 

Door de respondenten van de PDSB wordt niet zozeer over een acceptatieproces gesproken, maar over de ernst van de klachten. Het prikkelbare darm syndroom is een ziekte die in zekere mate onder controle kan worden gekregen. Uit de reacties van de respondenten valt ook op te maken dat een afname van klachten leidt tot een kleinere informatiebehoefte.

“Ik heb er ook niet zo heel erg veel last van, dus dan hoef ik niet op het forum te zijn. Ik heb niet echt een reden om erop te kijken” (Vrouw, 20, PDSB).







Typen informatiebehoefte	Typegerelateerde verzadigingsfactoren	Algemene verzadigingsfactoren
Oriënteren	Voorlichting door de artsAard van de ziekteStadium van de diagnose	Beschikbaarheid van informatieAcceptatieprocesErnst van de klachten
Emotionele steun zoeken	X	
Praktische hulp zoeken	Aard van de ziekte	
Op de hoogte blijven	Hoop op ontwikkelingenPersoonlijke interesse	

Tabel 4.2. Typen informatiebehoefte en bijbehorende factoren
4.3.3 Informatiebehoefte per doelgroep











Vrouw	17	Emotionele steun zoekenPraktische hulp zoekenOp de hoogte blijven
Vrouw	21	Niet van toepassing
Vrouw	23	Emotionele steun zoekenOp de hoogte blijven
Vrouw	34	Emotionele steun zoekenOp de hoogte blijven
Vrouw	54	Emotionele steun zoekenPraktische hulp zoekenOp de hoogte blijven
Vrouw	55	Op de hoogte blijven
Man	75	Op de hoogte blijven

Tabel 4.3. Typen informatiebehoefte per respondent van de LVVP
Geslacht	Leeftijd	Typen informatiebehoefte
Vrouw	20	Op de hoogte blijven
Vrouw	27	Emotionele steun zoekenPraktische hup zoeken
Vrouw	29	Praktische hulp zoekenOp de hoogte blijven
Vrouw	46	Praktische hulp zoeken
Vrouw	54	OriënterenEmotionele steun zoekenPraktische hulp zoeken
Vrouw	65	Op de hoogte blijven
Man	23	Emotionele steun zoekenOp de hoogte blijven
Man	44	Op de hoogte blijven








Zoals uit deze tabellen blijkt, is er een brede informatiebehoefte onder de respondenten van deze studie. Leeftijd en geslacht lijken hier geen substantiële rol in te spelen. De mannelijke respondenten, 3 in totaal, hebben allemaal de behoefte om op de hoogte te blijven, maar dit geldt ook voor 8 vrouwen. Bovendien is er onder de mannelijke respondenten van deze studie wel degelijk behoefte aan emotionele steun, aangezien 1 mannelijke respondent de behoefte heeft om emotionele steun te zoeken. Hoewel er in de literatuur dus aanwijzingen zijn dat mannen meer behoefte hebben aan informationele steun dan aan emotionele steun, kan dat op basis van deze resultaten niet worden bevestigd. 
4.4 Waardering van communicatie-instrumenten
In paragraaf 4.2 is uiteengezet welke communicatie-instrumenten de LVVP en de PDSB inzetten om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen. In paragraaf 4.3 werd vervolgens in kaart gebracht welke informatiebehoefte de respondenten precies hebben. Met het topic ‘waardering communicatie-instrumenten’ zijn de respondenten in staat gesteld om hun mening over de communicatie-instrumenten van de LVVP en de PDSB te geven. Het doel van deze studie is om patronen van betekenisgeving aan deze communicatie-instrumenten door de respondenten te achterhalen. In paragraaf 4.4 worden de belangrijkste bevindingen vermeld. 
4.4.1 Gebruik van geclassificeerde communicatie-instrumenten
In paragraaf 3.2 is het instrumentarium van Nederlandse patiëntenorganisaties geclassificeerd met behulp van theorieën over social presence, media richness, self-presentation en self-disclosure (Kaplan & Haelein, 2010). Zoals eerder uitgelegd, is deze theorie gebaseerd op het idee dat managers hun communicatie-instrumenten kiezen op basis van de boodschap die zij willen overbrengen. In deze studie wordt gekeken of de respondenten van de LVVP en de PDSB hetzelfde principe hanteren. Dat wil zeggen: of de communicatie-instrumenten die zij gebruiken ook aansluiten bij hun type van informatiebehoefte. De theorie wordt dus niet op de oorspronkelijke manier toegepast, want managers zijn de zenders van een boodschap en respondenten zijn de ontvangers van een boodschap. In deze analyse wordt dus gekeken of ook de ontvangers van een boodschap de keuze voor communicatie-instrumenten laten afhangen van de boodschap, die zij willen ontvangen. In tabel 4.5 is het gebruik van communicatie-instrumenten door respondenten van de LVVP weergegeven. 

		SOCIAL PRESENCE & MEDIA RICHNESS
		Laag	Gemiddeld	Hoog
SELF-PRESENTATION&SELF-DISCLOSURE	Hoog	2x Twitter	1x Facebook	1x Informatiebijeenkomst1x Ledendag
	Laag	7x Spotlight!2x Website1x E-Spot!		

Tabel 4.5. Gebruik communicatie-instrumenten door respondenten LVVP

Het is duidelijk dat de respondenten voornamelijk gebruik maken van communicatie-instrumenten met een lage social presence en media richness in combinatie met een lage self-presentation en self-disclosure, namelijk de Spotlight!, de website en de E-Spot!. In tabel 4.3 zijn de typen van informatiebehoefte van de respondenten weergegeven. Hieruit blijkt dat 6 van de 7 respondenten de behoefte hebben om op de hoogte te blijven. Eerdergenoemde communicatie-instrumenten lenen zich hier goed voor, omdat de LVVP via deze communicatie-instrumenten de nieuwste ontwikkelingen kenbaar maakt. Het is dus waarschijnlijk dat de respondenten inderdaad het gebruik van communicatie-instrumenten afstemmen op de informatiebehoefte. De overeenkomst tussen het instrumentengebruik van de respondenten en hun informatiebehoefte maakt het aannemelijk dat de theorie van Kaplan & Haenlein (2010) tweezijdig kan worden toegepast. Niet alleen de zender laat de keuze voor een communicatie-instrument afhangen van de inhoud van een boodschap. Deze analyse wijst namelijk uit dat de ontvangers, in dit geval de respondenten van deze studie, eveneens communicatie-instrumenten kiezen op basis van hun informatiebehoefte.
	De informatiebehoefte van deze respondenten beperkt zich echter niet tot het laatste type, op de hoogte blijven. Eerder in paragraaf 4.3.3 is geconstateerd dat 4 respondenten van de LVVP een informatiebehoefte hebben van het tweede type, emotionele steun zoeken. Bovendien hebben 2 van hen ook een informatiebehoefte van het derde type, praktische hulp zoeken. Dit is weergegeven in tabel 4.3. Lotgenotencontact is een belangrijke factor voor de verzadiging van deze typen, zoals in paragraaf 4.3 is beschreven. Het ledenblad levert volgens de respondenten een bijdrage aan alle typen van informatiebehoefte. Dit wordt verder toegelicht in paragraaf 4.4.3. De website en E-Spot! zijn echter minder geschikt, omdat lotgenoten minder zichtbaar zijn en wederzijdse communicatie niet mogelijk is. communicatie-instrumenten met een gemiddeld tot hoge social presence en media richness in combinatie met een hoge self-presentation en self-disclosure bieden deze mogelijkheid wel, maar worden slechts beperkt door de respondenten gebruikt. Dit is te zien in tabel 4.6. Deze bevinding lijkt in strijd te zijn met de gedachte dat de ontvanger een communicatie-instrument kiest op basis van diens informatiebehoefte. De respondenten geven echter aan dat zij diverse belemmeringen ervaren om deze communicatie-instrumenten te gebruiken. Hoewel communicatie-instrumenten als Facebook, het forum en de bijeenkomsten zich goed lenen voor lotgenotencontact, worden deze communicatie-instrumenten, volgens een aantal respondenten, niet op de juiste manier door de LVVP ingezet. In paragraaf 4.4.2 wordt hier verder op ingegaan. De uitkomst van deze analyse is dus dat de respondenten van de LVVP wel degelijk de keuze voor communicatie-instrumenten laten afhangen van hun informatiebehoefte op voorwaarde dat zij geen belemmeringen ervaren om deze communicatie-instrumenten te gebruiken. 
	Dezelfde analyse kan ook worden uitgevoerd op basis van de gegevens van respondenten van de PDSB. In tabel 4.6 is in kaart gebracht welke communicatie-instrumenten zij gebruiken met hun huidige type van informatiebehoefte.

		SOCIAL PRESENCE & MEDIA RICHNESS
		Laag	Gemiddeld	Hoog
SELF-PRESENTATION& SELF-DISCLOSURE	Hoog	3x Twitter	2x Facebook2x Forum	1x Jongerendag
	Laag	8x Prikkels3x Website2x Brochures		

Tabel 4.6. Gewenste communicatie-instrumenten door respondenten LVVP

Deze tabel vertoont veel overeenkomsten met tabel 4.6. De respondenten van de PDSB maken eveneens hoofdzakelijk gebruik van communicatie-instrumenten met een lage social presence en media richness in combinatie met een lage self-disclosure en self-presentation, namelijk de Prikkels, de website en de brochures. Het feit dat de respondentengroep van deze studie bestaat uit 7 respondenten van de LVVP en 8 respondenten van de PDSB verklaart dat de communicatie-instrumenten van de PDSB meer lijken te worden gebruikt. In tabel 4.4 is af te lezen dat 5 van de 8 respondenten de informatiebehoefte hebben om op de hoogte te blijven. De communicatie-instrumenten met een lage social presence en media richness in combinatie met een lage self-disclosure en self-presentation worden dus relatief veel gebruikt. Het gebruik van brochures is, gezien de informatiebehoefte om op de hoogte te blijven, opvallend. De brochures bevatten namelijk informatie over specifieke thema’s en worden niet ingezet om nieuwe ontwikkelingen bekend te maken. Er is echter ook 1 respondent met de informatiebehoefte om te oriënteren en 4 respondenten met de informatiebehoefte om praktische hulp te zoeken. Dit verklaart wellicht waarom de brochures worden gebruikt. Voor deze typen van informatiebehoefte is zichtbaarheid van lotgenoten en wederzijdse communicatie namelijk niet per definitie noodzakelijk. De theorie lijkt hier dus opnieuw te kunnen worden bevestigd. De respondenten van de PDSB kiezen de communicatie-instrumenten op basis van hun informatiebehoefte. 	
	Het aantal respondenten van de PDSB, dat de informatiebehoefte heeft om praktische hulp en emotionele steun te zoeken, is naar verhouding ongeveer gelijk aan het aantal respondenten van de LVVP. In tabel 4.4 staat namelijk dat 4 respondenten behoefte hebben aan praktische hulp en 2 van hen ook aan emotionele steun. Daarnaast is er nog 1 afzonderlijke respondent die de behoefte heeft aan emotionele steun. Ook voor deze groep geldt dat zij relatief weinig communicatie-instrumenten gebruiken met een hoge sociale presence en media richness in combinatie met een hoge self-disclosure en self-presentation. De respondenten van de PDSB geven hierbij ook aan dat ze een aantal belemmeringen ervaren in het gebruik van communicatie-instrumenten. Deze worden eveneens in paragraaf 4.3.2. besproken. Op basis van beide analyses wordt aangenomen dat de theorie van Kaplan & Heanlein (2010) inderdaad tweezijdig kan worden toegepast. 
4.4.2 Belemmeringen voor gebruik van communicatie-instrumenten





Onwetendheid	Twitter, forum, Jongerendag, E-Spot! 
Geen toegevoegde waarde 	Twitter, Facebook 
Afstandelijkheid 	Twitter, forum, Jongerendag, website 
Toegankelijkheid 	Bijeenkomsten 

Tabel 4.7. Belemmeringen voor instrumentengebruik LVVP

Belemmeringen 	Communicatie-instrumenten 
Onwetendheid 	Jongerendag, PDS-infolijn, Facebook 
Geen toegevoegde waarde 	Twitter, Facebook 
Afstandelijkheid 	Facebook, PDS-infolijn, website, forum 
Toegankelijkheid 	Bijeenkomsten, forum 
Gebruiksvriendelijkheid 	Forum 

Tabel 4.8. Belemmeringen voor instrumentengebruik PDSB

Uit de tabellen kan worden opgemaakt dat de belemmeringen, die de respondenten van beide patiëntenorganisaties ervaren, grotendeels overeenkomen. Bovendien betreft het vooral communicatie-instrumenten met een hoge social presence en media richness in combinatie met een hoge self-disclosure en self-presentation. Met andere woorden: communicatie-instrumenten waar de zichtbaarheid van lotgenoten groot is en wederzijdse communicatie mogelijk is. Het is voor de respondenten eenvoudiger om voorlichting te krijgen dan om lotgenotencontact op te doen. In de volgende alinea’s worden de belemmeringen nader toegelicht. 
a. Onwetendheid
De LVVP en PDSB zetten een grote verscheidenheid aan communicatie-instrumenten in om uitvoering te geven aan de kerntaken. Dit werd duidelijk in paragraaf 4.2. Een opvallende bevinding is echter dat de respondenten niet op de hoogte zijn van het instrumentarium waar zij gebruik van kunnen maken om de informatiebehoefte te verzadigen:

“Het forum ken ik niet, nee” (Vrouw, 54, LVVP).

“Ik was niet op de hoogte dat ze Facebook hadden eigenlijk” (Man, 23, PDSB).

De onwetendheid van de respondenten heeft betrekking op een verscheidenheid aan communicatie-instrumenten van beide patiëntenorganisaties. Bij de LVVP gaat het om het Twitteraccount, het forum, de Jongerendag en de E-spot!. Deze communicatie-instrumenten worden allemaal 1 keer genoemd. Bij de PDSB gaat het allereerst om de Jongerendag en de PDS-infolijn. Deze communicatie-instrumenten worden allebei 1 keer genoemd. De Facebookpagina van de PDSB is het communicatie-instrument waar de meeste respondenten geen weet van hebben, namelijk 3 van de 8. Dit is deels een verklaring waarom de respondenten geen gebruik maken van ‘rijke’ communicatie-instrumenten. 
b. Twitter en Facebook: geen toegevoegde waarde en afstandelijkheid
De respondenten ervaren meerdere belemmeringen in het gebruik van sociale media. De kritiekpunten zijn per communicatie-instrument en patiëntenorganisatie weergegeven in tabel 4.8 en vallen uiteen in 2 categorieën. De eerste categorie betreft kritiek op Twitter en Facebook als communicatie-instrumenten. De tweede categorie betreft kritiek op het gebruik van deze communicatie-instrumenten door de patiëntenorganisaties. 

Sociale media	Kritiek respondenten LVVP	Kritiek respondenten PDSB
Categorie 1: Twitter	Geen affiniteit mee	Geen affiniteit mee 
Categorie 1: Facebook	Geen affiniteit meePrivacyschendingOnoverzichtelijk	Geen affiniteit meePrivacyschending
Categorie 2: Twitter	Geen toegevoegde waardeAfstandelijkheid	Geen toegevoegde waarde
Categorie 2: Facebook	Geen toegevoegde waarde	Geen toegevoegde waardeAfstandelijkheid

Tabel 4.9. Kritiekpunten Twitter en Facebook

Patiëntenorganisaties kunnen de belemmeringen in de eerste categorie niet wegnemen. Het betreft namelijk kritiek op het communicatie-instrument zelf. Een meerderheid van de respondenten geeft aan geen affiniteit te hebben met Twitter en Facebook. Voor Twitter wordt dit argument door 4 respondenten van de LVVP en 3 respondenten van de PDSB genoemd. Voor Facebook geldt dit voor 4 respondenten van de LVVP en 1 respondent van de PDSB. Facebook is daarmee iets populairder dan Twitter, maar brengt ook meer belemmeringen met zich mee. Als gekeken wordt naar het geslacht en de leeftijd van de respondenten, dan kan worden gezegd dat alle mannelijke respondenten geen affiniteit hebben met Twitter en Facebook. Dit is wellicht een patroon van betekenisgeving, maar aangezien er te weinig mannen zijn geïnterviewd, kunnen hier geen conclusies aan worden verbonden. Er zijn geen opvallende patronen als gekeken wordt naar de leeftijd van de respondenten. 
	Tijdens de interviews hebben de respondenten niet alleen hun mening gegeven over de communicatie-instrumenten. Ze hebben ook aangegeven wat ze vinden van de manier waarop de LVVP en de PDSB gebruik maken van Twitter en Facebook. Het meest genoemde kritiekpunt in deze tweede categorie is dat de communicatie-instrumenten geen toegevoegde waarde hebben. De informatie, die de LVVP en de PDSB op Twitter en Facebook verspreiden, draagt niet bij aan de verzadiging van de informatiebehoefte:

“Ik kreeg laatst in één keer . . . zes uitnodigingen om naar dat ziekenhuis te komen voor dit en naar dat ziekenhuis te komen voor dat en de Nationale Huiddag en vergaderingen. Dan denk ik van ‘Ja, nee! Dan ga je weer alleen maar gericht op de vergaderingen of de Ledendagen​[14]​” (Vrouw, 23, LVVP).

“Ik hoef niet te weten wanneer iemand poept of niet, of zijn neus afveegt of wat dan ook. Dat zie je al op Facebook en dat vind ik al meer dan genoeg” (Man, 44, PDSB). 

Een andere kritiekpunt op beide sociale media, is dat de informatie te afstandelijk is. De respondenten hebben behoefte aan persoonlijke en gerichte informatie: 

“Misschien meer berichtjes persoonlijk van iemand​[15]​. Dus zo van ‘Het gaat vandaag best wel goed en ik heb lekker in de zon gezeten’” (Vrouw, 17, LVVP).

“Misschien ook weer teveel over andere dingen in plaats van het gerichte waar ik naar op zoek ben​[16]​.” (Vrouw, 29, PDSB).

De respondenten vinden Twitter en Facebook niet ‘rijk’ genoeg om in hun informatiebehoefte te voorzien. De persoonlijke focus ontbreekt. Uit de classificatie in tabel 3.3 valt ook op te maken dat sociale media zich niet goed lenen voor het verspreiden van persoonlijke en gerichte informatie. 
	Momenteel draagt de relevante informatie op Twitter en Facebook wordt vooral bij aan het vierde type van informatiebehoefte, namelijk op de hoogte blijven. 

“Ja, nieuwe onderzoeken vind ik wel interessant om te lezen​[17]​. Nieuwe behandelingen en zo. Ja, dan blijf ik up-to-date” (Vrouw, 29, PDSB).

Slechts 2 respondenten menen dat ze Twitter en Facebook gebruiken voor het tweede of derde type van informatiebehoefte, namelijk emotionele steun zoeken en praktische hulp zoeken:

“Daar​[18]​ zie je wel heel veel verhalen van andere mensen. Dat is wel goed . . . Het is wel leuk. Je kan ook gewoon met andere mensen praten” (Vrouw, 17, PDSB).

“Ik ben nu af en toe ook berichten aan het sturen via Twitter. Dat je gelijk berichten terugkrijgt. Dat vond ik eigenlijk ook heel erg leuk. Dan ben je eigenlijk bezig en dan denk je erover na en dan denk ik ‘Ik ga gelijk even mailen’ . . . Je kan vragen direct stellen wat dan betrekking heeft op mijn probleem. Waar ik tegenaan loop” (Vrouw, 29, PDSB).

De beperkte ‘rijkheid’ van Twitter en Facebook wordt door 2 respondenten dus wel ten volle benut. 
c. Afstandelijkheid
In paragraaf 4.4.2 werd al geconstateerd dat de respondenten van de LVVP en de PDSB voornamelijk belemmeringen ervaren bij het gebruik van communicatie-instrumenten die bijdragen aan de informatiebehoefte om emotionele steun en praktische hulp te zoeken. Een veelgehoord argument is dat veel ‘rijke’ communicatie-instrumenten niet op de juiste manier worden ingezet. Hoewel de respondenten behoefte hebben aan lotgenotencontact, kan dit via deze communicatie-instrumenten niet of nauwelijks worden bewerkstelligd. Integendeel, ze werken volgens de respondenten een zekere mate van afstandelijkheid in de hand. Een aantal vrouwelijke respondenten, behorende tot Generation Y, noemt hiervoor 2 oorzaken, namelijk de terughoudendheid van de LVVP en de PDSB en de onzichtbaarheid van lotgenoten. 1 respondent van de LVVP en 1 respondent van de PDSB zijn van mening dat de patiëntenorganisaties terughoudend zijn als het gaat om het bewerkstelligen van lotgenotencontact:

“Daar​[19]​ is het echt vragen stellen van ‘Heb je vragen?’ Dan zit daar iedereen zo’n beetje van ‘Ik ga niet mijn hand opsteken, anders gaan ze mij allemaal uitlachen’ of zo” (Vrouw, 17, LVVP).
 
“Ik had een wat oudere vrouw aan de telefoon en die zei van ‘Neem een pilletje en ga slapen. Let goed op jezelf’. Ja, hè, hè, dat weet ik ook wel. Het was te algemeen . . . Ik vond het te onpersoonlijk. Een beetje meer van zo’n brochure die je voor je neus krijgt geschoven. ‘Oh, jij hoort in categorie zoveel’. Nee” (Vrouw, 29, PDSB).

2 andere respondenten wijzen op de onzichtbaarheid van lotgenoten op beide fora: 

“Geef de leden of wie dan ook de kans om een profiel aan te maken met ‘Wil je wel een foto, wil je geen foto? Wat wil je wel over jezelf kwijt en wat niet?’ Misschien zijn er dan wel mensen op de website die uit zichzelf een blog bij gaan houden of verhalen gaan delen” (Vrouw, 23, LVVP).

“Ik heb natuurlijk vooral op het forum gekeken wat andere mensen hadden en hoe andere mensen ermee omgaan, maar verder niet echt zodanig via de site echt contact met iemand. Want je ziet op de site ook niet hoe oud iemand is en ik wil niet met iemand van 60 echt dagelijks contact hebben of zo” (Vrouw, 20, PDSB).

De respondenten pleiten er dus voor dat er bij deze communicatie-instrumenten meer ruimte komt voor self-presentation en self-disclosure. Ze menen dat zij en hun lotgenoten zichzelf niet voldoende kunnen openbaren om lotgenotencontact op te doen. Dit is enigszins opmerkelijk, aangezien de communicatie-instrumenten die zij noemen, zoals de telefoonlijn, een bijeenkomst en de fora zich hier juist goed voor lenen. Blijkbaar worden de communicatie-instrumenten niet optimaal door de patiëntenorganisaties ingezet. 
d. Toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid
Een andere belemmering is de toegankelijkheid van communicatie-instrumenten. De afstand, die moet worden afgelegd om naar bijeenkomsten te gaan, is voor 3 respondenten van de LVVP en 5 respondenten van de PDSB te groot:

“Drie jaar ben ik nu lid, maar het probleem daar is dat veel van hun besprekingen of studiedagen of ontmoetingsdagen, die zijn in Nederland natuurlijk. Wat voor mij niet altijd evident is . . . Ik heb nu gezien dat er een huiddag in Alkmaar is. Dat is wel een beetje ver voor mij. Dus dat is nu een beetje de muur waar ik tegenaan loop” (Vrouw, 54, LVVP).

 [Wat zou je adviseren aan de PDSB?]

“Amsterdam is natuurlijk wel centraal, maar het ligt wel helemaal onderaan Noord-Holland. Ik bedoel, we hebben in Alkmaar ook een ziekenhuis. Dat is voor mij beter te doen als Amsterdam. Dat vind ik op zich wel jammer hoor, dat ik daar niet zo even heen kan. Anders was ik er wel een keertje heen geweest” (Vrouw, 20 PDSB).

Een aantal respondenten geeft aan dat bijeenkomsten niet toegankelijk zijn vanwege de tijdstippen of de kosten die eraan verbonden zijn, zoals reiskosten of mindering op het salaris voor het opnemen van een vrije dag. Enkele respondenten van de PDSB gaan niet naar een bijeenkomst, omdat ze uit onzekerheid, verlegenheid, angst of schaamte een drempel voelen.

“Hartstikke mooi dat ze het​[20]​ doen, maar om dan die eerste stap te zetten” (Vrouw, 54, PDSB).

Tijdens de interviews zijn er opvallend veel opmerkingen gemaakt over de toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid van het forum van de PDSB. Ze vinden het onoverzichtelijk en ondervinden problemen met inloggen:

“Het is best wel zoeken. Als je iets hebt gestuurd, is het lastig om een week later terug te kijken waar je ook alweer iets gepost hebt en te kijken wie waarop gereageerd heeft” (Vrouw, 29, PDSB).

“Ik weet niet of het al is aangepast, maar ik vind het inloggen nogal lastig. Ik moest telkens mijn ledennummer opzoeken. Misschien dat het met een e-mailadres zou kunnen . . . zelf een wachtwoord instellen en zelf met je e-mailadres en wachtwoord kunnen inloggen” (Man, 23, PSDB).

Problemen met de toegankelijkheid en gebruiksvriendelijkheid vormen dus belemmeringen voor de respondenten om bijeenkomsten bij te wonen en om het forum van de PDSB te gebruiken.
4.4.3 Veelzijdigheid van Spotlight! en Prikkels
Het is op basis van tabel 4.6 en 4.7 overduidelijk dat Spotlight! en Prikkels de meest gewaardeerde communicatie-instrumenten van respectievelijk de LVVP en de PDSB zijn. De respondenten zijn het, op 1 respondent van de PDSB na, unaniem eens over de toegevoegde waarde van de ledenbladen:

“Als hij weer binnenkomt, ik ruk het folie eraf en ik wil hem lezen. Ik wil het zien, ik wil alles weten” (Vrouw, 23, LVVP). 

“Ik heb zo’n tijdschrift gekregen en dat vond ik wel heel erg interessant” (Vrouw, 29, PDSB).

Uit de reacties valt op te maken dat de ledenbladen aan alle typen van informatiebehoefte tegemoetkomen. Zoals in tabel 4.3 en 4.4 is weergegeven, hebben de respondenten verschillende typen van informatiebehoefte. Toch leveren de ledenbladen een bijdrage aan de informatiebehoefte van 14 van de 15 respondenten. Er is dus sprake van veelzijdigheid.

 “Buiten de gewone standaard medische informatie, die er dan weer instaat en wat ook goed is, maar de afwisseling is gewoon goed. Er staat voor iedereen wat in” (Vrouw, 23, LVVP).

“Eén keer in de zoveel tijd ligt hij op mijn stoel. Zo van ‘Die is voor jou’. Die lees ik altijd wel. Ik vind het wel interessant om te lezen. In het begin hadden ze wel eens rubrieken over wat je ertegen kon doen of dat er een nieuw middel op de markt was of wat je dan wel en niet kon eten en allemaal van dat soort dingetjes. Eigenlijk lees ik alles wel” (Vrouw, 20, PDSB).

De kritiek is afkomstig van 1 respondent van de PDSB. De overige respondenten wijzen er alleen op dat niet alle artikelen een bijdrage leveren aan hun informatiebehoefte.

“Het tijdschrift, de informatie die erin staat, is gewoon niet interessant voor de mensen die het hebben. Er staat informatie in met hele praktische informatie over stukken uit een boek. Ja, dan denk ik: ‘Ik wil gewoon een tijdschrift hebben waar heel veel instaat over de klachten die je kunt hebben, wat je dan kunt doen en de meest gekke klachten. Het is allemaal nog steeds een beetje ‘not done’ om te praten over de klachten die het eigenlijk allemaal veroorzaakt’” (Vrouw, 27, PDSB).

Als gekeken wordt naar verschillen tussen de respondenten op basis van leeftijd en geslacht, kan worden geconstateerd dat alle mannelijke respondenten bovenal geïnteresseerd zijn in de informatie waardoor ze op de hoogte kunnen blijven. 
4.5 Gebruik van online en offline communicatie-instrumenten
Naar aanleiding van de digitalisering van de gezondheidszorg (RVZ, 2010b) wordt in deze studie gekeken hoe de instrumentaria van de LVVP en de PDSB op deze maatschappelijke ontwikkeling moeten worden afgestemd. Op basis van de literatuurstudie in paragraaf 3.3 werd beargumenteerd dat patiëntenorganisaties een gebalanceerd instrumentarium moeten aanbieden met zowel online als offline communicatie-instrumenten. Het eerste argument hiervoor was dat patiënten diverse belemmeringen kunnen ervaren voor het gebruik van communicatie-instrumenten. Het tweede argument was dat patiënten, die zowel online als offline communicatie-instrumenten gebruiken, de meeste steun ontvangen (Setoyama, Yamazaki & Nakayama, 2011, p. 95). In deze analyse worden beide argumenten nader onderzocht.
4.5.1 Belemmeringen voor gebruik van communicatie-instrumenten
In paragraaf 4.4.2 is reeds bevestigd dat de respondenten diverse belemmeringen ervaren in het gebruik van communicatie-instrumenten. De meest genoemde belemmeringen zijn in kaart gebracht in tabel 4.7 en 4.8. Hieruit blijkt dat belemmeringen zowel voorkomen bij online als offline communicatie-instrumenten. Uit de interviews komt echter ook naar voren dat de respondenten nog meer belemmeringen ervaren. Daarom worden de belemmeringen in tabel 4.10 schematisch weergegeven. 

Belemmeringen online	Belemmeringen offline
AfstandelijkheidAnonimiteitIndirectheid	MobiliteitsproblemenGeografische geïsoleerdBeperkte mobiliteit door ziekte of aandoening






Tabel 4.10. Belemmeringen online en offline communicatie-instrumenten

De tabel wijst uit dat de belemmeringen zowel bij online als offline communicatie-instrumenten voorkomen. De respondenten geven bij de bespreking van het topic ‘online vs. offline communicatie-instrumenten’ ook aan dat ze het moeilijk vinden om een keuze te maken:

“Het heeft allemaal z’n voor en z’n nadelen. Het één is niet per se beter dan het ander” (Man, 75, LVVP).

Met deze analyse wordt dus bevestigd dat patiënten inderdaad belemmeringen ervaren voor het gebruik van online en offline communicatie-instrumenten, waardoor het voor patiëntenorganisaties verstandig is om beide soorten in te zetten.
4.5.2 Steun door gebruik van communicatie-instrumenten
Het tweede argument voor het inzetten van online en offline communicatie-instrumenten is dat patiënten de meeste steun ontvangen als zij van beide soorten gebruik maken. Hierdoor raakt de informatiebehoefte het meest verzadigd. Veel respondenten geven aan dat ze in eerste instantie online op zoek gaan naar informatie. Als ze vervolgens aanvullende vragen hebben, maken ze gebruik van offline communicatie-instrumenten. 

“Internet als zoekbron voor de eerste basis en vanuit daar ga je misschien verder onderzoeken” (Man, 44, PDSB).

De respondenten hebben dus zeker de behoefte aan offline communicatie-instrumenten, maar gebruiken deze ter aanvulling van online communicatie-instrumenten. In tabel 4.5 en 4.6 is ook zichtbaar dat de respondenten zowel online als offline communicatie-instrumenten gebruiken.
	Wat voor de respondenten het belangrijkste criterium voor communicatie-instrumenten lijkt te zijn, is dat ze tegemoetkomen aan hun informatiebehoefte: 

 “Ik heb geen voorkeur. Als het tijdschrift genoeg nuttige informatie bevat en waar ik echt wat aan heb en ook echt van ‘Nou, het is een fijn boekje om te lezen’, dan zal ik ze ook bewaren . . . En ja, online, ja, de nuttige forums, maar voor de rest staat er ook niet zoveel nuttige informatie” (Vrouw, 27, PDSB).

Patiëntenorganisaties doen er dus goed aan om een gebalanceerd instrumentarium met online en offline communicatie-instrumenten aan te bieden, zodat patiënten bij belemmeringen alternatieve communicatie-instrumenten kunnen gebruiken voor het verzadigen van hun informatiebehoefte.


5. Conclusie en discussie
Aan het begin van deze studie zijn één hoofdvraag en vijf deelvragen opgesteld. De literatuurstudie in hoofdstuk 3 en de empirische analyse in hoofdstuk 4 hebben betrekking op deze onderzoeksvragen. In dit hoofdstuk worden de resultaten van de studie omgezet in een conclusie. In paragraaf 5.1 worden de deelvragen beantwoord en daarna volgt de beantwoording van de hoofdvraag in paragraaf 5.2. Het hoofdstuk wordt afgesloten met een discussie in paragraaf 5.3.
5.1 Beantwoording van de deelvragen
Patiëntenorganisaties hebben drie kerntaken, namelijk voorlichting geven, lotgenotencontact bewerkstelligen en belangen behartigen. In deze studie stonden de eerste twee kerntaken centraal, omdat hiervoor in eerste instantie met patiënten wordt gecommuniceerd. De eerste deelvraag is dan ook als volgt:

1. In welke mate hebben patiënten behoefte aan voorlichting en lotgenotencontact?

Voor de beantwoording van deze deelvraag is allereerst een literatuurstudie gedaan. De kerntaken van patiëntenorganisaties zijn bedoeld om patiënten steun te bieden. In de literatuur werden verschillende definities van steun gevonden, waaronder die van Thoits (1985). Zijn onderscheid tussen informationele en emotionele steun komt overeen met de kerntaken van patiëntenorganisaties. Daarom werd voorlichting aan informationele steun gekoppeld en lotgenotencontact bewerkstelligen aan emotionele steun. In de literatuur werden aanwijzingen gevonden dat het geslacht bepalend is voor de informatiebehoefte van patiënten. Diverse onderzoeken wijzen uit dat mannen meer behoefte hebben aan informationele steun en vrouwen meer aan emotionele steun. (Gray, Fitch, Davis & Phillips, 1996; Wolf, 2000; Courtenay, 2000; Reddin & Sonn, 2003; Seale, 2006). Er zijn geen aanwijzingen gevonden voor verschillen in informatiebehoefte tussen de leeftijdsgroepen van deze studie.





4.	Op de hoogte blijven
Deze typen van informatiebehoefte kunnen allemaal onder de definitie van Thoits (1985) worden geschaard. De respondenten met de informatiebehoefte om te oriënteren, praktische hulp te zoeken en op de hoogte te blijven, hebben behoefte aan informationele steun. De respondenten die de informatiebehoefte hebben om emotionele steun te zoeken en praktische hulp te zoeken, hebben behoefte aan emotionele steun. Eerdergenoemde typen van informatiebehoefte hebben echter ook wezenlijke verschillen, waardoor de definitie van Thoits (1985) tekortschiet. De definitie van Campbell, Phaneuf en Deane (2004) sluit beter aan op de bevindingen van deze studie, want zij onderscheiden drie vergelijkbare soorten steun: informatie, emotionele steun en praktische hulp. 
	Aangezien in deze studie niet is voldaan aan de beoogde criteria voor respondenten, namelijk een gelijke verhouding tussen het aantal mannen en vrouwen en 15 tot 30 jarigen en 50 tot 65 jarigen, is het niet mogelijk om uitspraken te doen over eventuele verschillen tussen deze doelgroepen. In de analyse zijn echter wel andere factoren ter sprake gekomen, die invloed hebben op de informatiebehoefte van respondenten. Hierbij wordt onderscheid gemaakt tussen typegerelateerde verzadigingsfactoren en algemene verzadigingsfactoren. De typegerelateerde verzadigingsfactoren zijn als volgt:

	Oriënteren
o	Voorlichting door de arts
o	Aard van de ziekte
o	Stadium van de diagnose
	Praktische hulp zoeken
o	Aard van de ziekte




De algemene verzadigingsfactoren, die invloed hebben op alle typen van informatiebehoefte, zijn de beschikbaarheid van informatie, het acceptatieproces en de ernst van de klachten.
	Het uitgangspunt van deze studie is dat een patiëntenorganisatie vergelijkbaar is met het theoretisch concept van een CoP (Wenger, 2009). Daarom is de volgende deelvraag geformuleerd: 

2a. Welke karakteristieken hebben communities?

De beantwoording van deze deelvraag komt grotendeels voort uit een literatuurstudie in paragraaf 3.2. Hierin wordt uiteengezet dat mensen zich in een CoP verenigen om van en met elkaar te leren (Wenger, 1998). In de literatuurstudie wordt gesteld dat hetzelfde geldt voor patiënten die lid worden van een patiëntenorganisatie. Het theoretisch concept werd van oorsprong gebruikt om de empowerment van werknemers te vergroten. Aangezien empowerment van patiënten een trend is in de gezondheidszorg, wordt dit theoretisch concept geschikt geacht voor deze studie. Volgens Preece & Maloney-Krichmar (2003, p. 5) biedt een CoP “emotional support as well as information and discussion”. Dit komt overeen met de kerntaken van de LVVP en de PDSB. Een andere overeenkomst tussen een CoP en patiëntenorganisaties zijn drie dimensies, namelijk een kennisdomein, een gemeenschap en een gedeelde praktijk. Het kennisdomein van patiëntenorganisaties heeft betrekking op een ziekte of aandoening, de leden van patiëntenorganisaties vormen een gemeenschap en de gedeelde praktijk is de verzameling van resultaten die het delen van kennis binnen de CoP oplevert. Een CoP heeft een zelforganiserend vermogen. Mensen sluiten zich aan bij een CoP wanneer zij dat willen en hun activiteit kan verminderen naarmate de informatiebehoefte afneemt. Ten slotte heeft een CoP een habitat, een leefwereld, waar interactie plaatsvindt. Deze habitat kan zowel online als offline zijn. 
	Ter controle is een verkennende, empirische analyse uitgevoerd om te onderzoeken of de LVVP en de PDSB in de praktijk daadwerkelijk op een CoP lijken. Uit de interviews met respondenten komt inderdaad naar voren dat leren een belangrijk onderdeel van het lidmaatschap is. Bovendien zijn er aanwijzingen dat patiëntenorganisaties ook een bijdrage leveren aan de empowerment van patiënten, aangezien een aantal van de respondenten meewerken aan onderzoeken of hun kennis in de praktijk brengen. Het zelforganiserend vermogen is eveneens ter sprake gekomen. De respondenten geven aan dat hun activiteit is verminderd naarmate de informatiebehoefte afnam. Het theoretisch concept van een CoP en de LVVP en de PDSB vertonen dus veel overeenkomsten. Aangezien dit een verkennende analyse betreft, is vervolgonderzoek echter noodzakelijk. 
	Met de derde deelvraag van deze studie is geprobeerd om de habitats van de LVVP en de PDSB in kaart te brengen:

2b. Welke online en offline communicatie-instrumenten gebruiken de communities van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging en waarom? Welke reden hebben de patiëntenorganisaties om geen gebruik te maken van andere communicatie-instrumenten?

















Tabel 5.1. communicatie-instrumenten van LVVP en PDSB voor voorlichting en lotgenotencontact

Tijdens het interviews met een bestuurslid van de LVVP is ter sprake gekomen dat de patiëntenorganisatie sinds twee jaar een nieuwe communicatiestrategie heeft. Wegens een teruglopend ledenaantal zet de LVVP nu in op het bereiken van jongeren en mensen met een donkere huidskleur. De website, de Spotlight! en de E-Spot! zijn de pijlers van deze nieuwe communicatiestrategie. Tijdens het interviews met een bestuurslid van de PDSB kwam een dergelijke communicatiestrategie niet ter sprake. 
	Beide bestuursleden gaven wel aan dat het aanbieden van communicatie-instrumenten afhankelijk is van het aantal vrijwilligers die zij daarvoor kunnen inzetten. Zowel de LVVP als de PDSB hebben een vrijwilligerstekort, waardoor het lastig is om de huidige communicatie-instrumenten ten volle te benutten of nieuwe communicatie-instrumenten aan te bieden. 
	 De leden van een CoP hebben een habitat nodig om met elkaar te communiceren. De habitats van de LVVP en de PDSB worden dus gevormd door de instrumentaria. Deelvraag 2c is geformuleerd om te onderzoeken of de habitats aan de behoeften van de respondenten voldoen:

2c. Wat vinden patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging van de communicatie-instrumenten die communities van patiëntenorganisaties kunnen inzetten om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen?

Diverse onderzoeken wijzen uit dat de eigenschappen van communicatie-instrumenten van invloed zijn op de mogelijkheid om een boodschap ondubbelzinnig over te brengen (Daft et al., 1987; Clark & Brennan, 1991). Theorieën over social presence en media richness maken onderscheid tussen communicatie-instrumenten op basis van de mogelijkheid om gebruikers waar te nemen. Met synchrone en interpersoonlijke communicatie-instrumenten is het eenvoudiger om een boodschap over te brengen dan met asynchrone en gemediatiseerde communicatie-instrumenten. Theorieën over self-presentation en self-disclosure maken onderscheid tussen communicatie-instrumenten op basis van de mogelijkheid om gedachten en emoties te uiten. De communicatie-instrumenten van patiëntenorganisaties zijn geclassificeerd met behulp van deze theorieën. De aanname is dat de respondenten communicatie-instrumenten met een hoge social presence en media richness in combinatie met een hoge self-presentation en self-disclosure gebruiken voor het ontvangen van gedetailleerde en persoonlijke informatie. Een andere aanname is dat patiënten, de ontvangers van een boodschap, de keuze voor een communicatie-instrument afstemmen op hun informatiebehoefte. Deze aanname is gebaseerd op de media richness theorie, waarin wordt gesteld dat managers, de zenders van een boodschap, de keuze voor een communicatie-instrument laten afhangen van het karakter van de boodschap. Voor een ingewikkelde boodschap maak zij bij voorkeur gebruik van ‘rijke’ communicatie-instrumenten, omdat hierdoor misverstanden over de boodschap worden voorkomen.








De diensten van de LVVP en de PDSB sluiten momenteel dus niet helemaal aan op de behoeften van de respondenten. Zolang zij eerdergenoemde belemmeringen ervaren, zijn ze niet in staat om hun informatiebehoefte te verzadigen. 
	Tot slot is gekeken of deze belemmeringen alleen voorkomen bij online of offline communicatie-instrumenten. De literatuurstudie en de empirische analyse bieden een antwoord op de deelvragen 3a en 3b:

3a. Hoe denken patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging over het gebruik van online en offline communicatie-instrumenten door hun communities? 

3b. In hoeverre is dit in overeenstemming met de literatuur?

In paragraaf 3.3 werd een literatuurstudie uitgevoerd naar de voor- en nadelen van online communicatie-instrumenten en de behoeften van de doelgroepen van deze studie. Enerzijds werd gesteld dat online communicatie-instrumenten voordelen bieden voor mensen die sociaal en geografisch geïsoleerd zijn, schaamte voelen om over hun probleem te praten, tijd nodig hebben om na te denken, veel mensen willen bereiken, veel informatie tot hun beschikking willen hebben, op elk moment de community willen raadplegen, de kosten laag willen houden en willen lurken. Anderzijds zijn er ook nadelen aan online communicatie-instrumenten verbonden. Niet iedereen heeft de vaardigheden om online communicatie-instrumenten gebruiken, de authenticiteit en verantwoording zijn niet gewaarborgd, de informatie kan onjuist, onwenselijk of teveel zijn, het vertrouwen kan worden beschadigd, er is niet altijd directe communicatie mogelijk en de privacy kan worden geschonden. Deze voor- en nadelen vormen het eerste argument om een gebalanceerd instrumentarium met online en offline communicatie-instrumenten aan te bieden. Een tweede argument is dat patiënten, die van beide soorten communicatie-instrumenten gebruik maken, meer steun ontvangen. In de literatuur werden ook aanwijzingen gevonden voor verschillen tussen de doelgroepen van deze studie. Mannen lijken de voorkeur te geven aan lotgenotencontact via online communicatie-instrumenten. Desondanks zijn ze ten opzichte van vrouwen zowel online als offline ondervertegenwoordigd. Bovendien maken jongeren meer gebruik van online communicatie-instrumenten dan ouderen. 
	In de analyse zijn beide argumenten voor het aanbieden van een gebalanceerd instrumentarium nader onderzocht. De beantwoording van deelvraag 2c wees al uit dat de respondenten belemmeringen ervaren in het gebruik van communicatie-instrumenten. Uit de analyse kwam naar voren dat dit zowel online als offline communicatie-instrumenten betrof. Daarnaast gaven de respondenten aan dat zij in eerste instantie vaak online communicatie-instrumenten gebruiken en dat zij voor aanvullende vragen meer behoefte hebben aan offline communicatie-instrumenten. Tijdens de interviews werd het niet duidelijk of de respondenten meer steun ontvangen als zij zowel online als offline communicatie-instrumenten gebruiken, maar wat zij wel aangaven is dat zij communicatie-instrumenten gebruiken als deze bijdragen aan hun informatiebehoefte. 
5.2 Beantwoording van de hoofdvraag
Nu de deelvragen zijn beantwoord, is het mogelijk om over te gaan op de beantwoording van de hoofdvraag:

Hoe kunnen online en offline communicatie-instrumenten bijdragen aan het geven van voorlichting en het bewerkstelligen van lotgenotencontact voor communities van patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging?

In deze studie is de informatiebehoefte en het instrumentengebruik van de respondenten in kaart gebracht. Het doel van deze studie is om inzichtelijk te maken hoe de communicatie-instrumenten van de LVVP en de PDSB kunnen bijdragen aan het realiseren van de kerntaken. Het antwoord op de hoofdvraag bestaat uit drie componenten. 
	Uit deze studie is gebleken dat de respondenten vier typen van informatiebehoefte hebben. Om hun informatiebehoefte te verzadigen maken zij gebruiken van communicatie-instrumenten. De communicatie-instrumenten van de LVVP en de PDSB moeten dus inspelen op de informatiebehoefte van de respondenten. Zij moeten communicatie-instrumenten tot hun beschikking hebben waarmee zij kunnen oriënteren, emotionele steun en praktische hulp kunnen zoeken en op de hoogte kunnen blijven. 
	Het tweede component van deze conclusie heeft betrekking op de belemmeringen, die de respondenten ervaren bij het gebruik van communicatie-instrumenten. De LVVP en de PDSB hebben inzicht gekregen in deze belemmeringen en moeten deze, waar mogelijk, wegnemen. Dit brengt de respondenten in staat om communicatie-instrumenten te gebruiken die bij de informatiebehoefte passen. 
	Het derde component van deze conclusie borduurt hierop voort. De LVVP en PDSB kunnen niet alle belemmeringen wegnemen, omdat de respondenten kritiek hebben op het karakter van de communicatie-instrumenten en niet op de manier waarop hun patiëntenorganisatie deze inzetten. Het is daarom belangrijk dat beide patiëntenorganisaties een gebalanceerd instrumentarium aanbieden met online en offline communicatie-instrumenten. Hierdoor nemen ze de belemmeringen niet weg, maar omzeilen ze deze wel. 
5.3 Discussie
Ter afsluiting van deze studie worden de resultaten kritisch beschouwd. Voor en tijdens de uitvoering van deze studie heeft de onderzoeker bepaalde keuzes gemaakt. Deze zijn reeds toegelicht in hoofdstuk 2. Deze keuzes hebben echter invloed gehad op de resultaten van de studie. Daarom wordt in de laatste paragraaf stilgestaan bij de gevolgen van deze keuzes. Bovendien wordt toegelicht hoe de resultaten moeten worden geïnterpreteerd. 
	In paragraaf 2.1 werd uitgelegd dat deze empirische kwalitatieve studie de aard van verschijnselen in kaart brengt. Het doel van deze studie is om patronen van betekenisgeving te zoeken. De resultaten zijn echter gebaseerd op de interviews met 2 bestuursleden en 15 leden van de LVVP en de PDSB. Door middel van een kwantitatieve vervolgstudie moet worden gemeten of deze patronen van betekenisgeving op grote schaal voorkomen. 
	Het is tijdens de uitvoering van deze studie niet gelukt om de beoogde doelgroepen van mannen, vrouwen, 15-30 jarigen en 50-65 jarigen gelijkmatig te vullen. Doordat er slechts drie mannen tegenover twaalf vrouwen zijn geïnterviewd, is het lastig om uitspraken te doen over de verschillen in informatiebehoefte en instrumentengebruik tussen deze doelgroepen. De uitspraken die hierover zijn gedaan, moeten met grote voorzichtigheid worden geïnterpreteerd. Hetzelfde geldt voor verschillen tussen de leeftijdsgroepen. Vanwege het uitblijven van aanmeldingen was het noodzakelijk om respondenten te interviewen die buiten de beoogde leeftijdsgroepen vallen. 
	De toepassing van het theoretisch concept van een CoP op de gezondheidszorg is relatief vernieuwend. De vergelijking tussen een CoP en een patiëntenorganisatie moet daarom worden beschouwd als een verkennende studie. Een vervolgstudie moet uitwijzen of deze vergelijking inderdaad opgaat.




Naar aanleiding van deze studie kunnen een aantal algemene adviezen worden uitgebracht:

	Uit deze studie is gebleken dat niet alle leden van de PDSB en de LVVP op de hoogte zijn van de communicatie-instrumenten die hun patiëntenorganisatie inzet. Daardoor kunnen zij geen optimaal gebruik maken van de informatie die hun patiëntenorganisatie biedt. Zorg dat alle leden op de hoogte zijn van de communicatie-instrumenten die de patiëntenorganisatie inzet, bijvoorbeeld door hen met de bevestiging van hun lidmaatschap een overzicht te sturen. Voor de LVVP en de PDSB is er eveneens een mogelijkheid om deze communicatie-instrumenten in het ledenblad te vermelden, aangezien dit communicatie-instrument veel wordt gebruikt.

	Wees ervan bewust dat veel mensen geen affiniteit hebben met Twitter en Facebook. Het is dan ook aan te raden om deze communicatie-instrumenten ter aanvulling en niet ter vervanging van communicatie-instrumenten te gebruiken. De informatie, die de patiëntenorganisatie via deze communicatie-instrumenten deelt, moet toegevoegde waard hebben en niet te algemeen zijn. De volgers moeten iets met deze informatie kunnen. Gebruik Twitter en Facebook bijvoorbeeld om persoonlijke vragen te beantwoorden en nieuwe ontwikkelingen te delen. 

	Zorg ervoor dat de communicatie-instrumenten ten volle kunnen worden benut voor lotgenotencontact. Uit deze studie blijkt dat de ‘rijke’ communicatie-instrumenten, zoals bijeenkomsten en fora, meer potentie hebben dan dat er wordt uitgehaald. Faciliteer lotgenotencontact door de leden de mogelijkheid te bieden om online profielen aan te maken en offline met elkaar in gesprek te gaan. 

	De locatie van een bijeenkomst is erg belangrijk. Voor veel respondenten is de afstand een grote belemmering om een bijeenkomst bij te wonen. Zij wijken liever niet van hun eigen regio of provincie. Organiseer een terugkerende bijeenkomst steeds weer op een andere locatie. Bij voorkeur een centrale locatie binnen een provincie. Zo krijgen alle leden, ook de leden uit aangrenzende landen, de kans om een bijeenkomst bij te wonen. 

	Een aantal respondenten gaat niet naar een bijeenkomst, omdat ze uit onzekerheid, verlegenheid, angst of schaamte een drempel voelen. Probeer deze gevoelens weg te nemen door bijvoorbeeld een videoverslag van een voorgaande bijeenkomst te delen. De leden weten op die manier wat ze kunnen verwachten.

	Investeer in een ledenblad. De respondenten van deze studie geven, op één na, allemaal aan dat zij dit communicatie-instrument het meest waarderen. Een goed ledenblad is, volgens de respondenten, veelzijdig. Er staan artikelen in over de medische ontwikkelingen, er staan verhalen in van lotgenoten en er worden praktische tips en adviezen gegeven. 
6.1 Advies aan de LVVP
Naar aanleiding van deze studie kan ook specifiek advies aan de LVVP worden uitgebracht:

	Geef de jongeren op de Jongerendag de mogelijkheid om op een laagdrempelige manier vragen te stellen aan de dermatoloog. Jongeren kunnen zich bezwaard voelen om dit in een groep te doen. 

	Het forum van de LVVP is momenteel inactief. Een aantal respondenten meent dat de gebruikers een profiel moeten aanmaken, zodat zij weten met wie ze communiceren. Hierdoor zijn de gebruikers in staat om duurzaam lotgenotencontact op te bouwen.
6.2 Advies aan de PDSB
Naar aanleiding van deze studie kan ook specifiek advies aan de PDSB worden uitgebracht:

	Neem de tijd voor mensen die de PDS-infolijn bellen en geef advies dat op hun situatie van toepassing is. Uit deze studie blijkt dat een aantal respondenten een drempel voelt om te bellen en indien zij bellen, kunnen ze zich onzeker voelen. Het is daarom erg belangrijk dat zij gehoord worden. 

	Maak het forum overzichtelijker. Meerdere respondenten hebben aangegeven dat zij de topics, die zij eerder hebben aangemaakt of gelezen, niet eenvoudig terug kunnen vinden. 

	Het inloggen op het forum wordt momenteel als belemmering ervaren. De respondenten hebben vaak het ledennummer niet bij de hand of ze zijn hun wachtwoord vergeten. Biedt de mogelijkheid om zelf een gebruikersnaam en wachtwoord voor het forum te maken, zodat deze belemmering wordt weggenomen. 
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Bijlage I – Oproep op LinkedIn-pagina van PGOsupport
Martine Koole volgt de masteropleiding ‘Communicatie, Beleid en Management’ aan de Universiteit Utrecht. Haar afstudeeronderzoek gaat over het gebruik van sociale media door patiënten- en gehandicaptenorganisaties.

Leden vinden en binden
Patiënten- en gehandicaptenorganisaties hebben meer en meer moeite om leden aan zich te binden. Sociale media bieden nieuwe kansen.

Informatievoorziening en lotgenotencontact zijn kerntaken van patiëntenorganisaties. Maar zijn dit ook de functies waar hun achterban met name behoefte aan heeft? Is het slim om mannen en vrouwen, jongeren en ouderen anders te benaderen? En (hoe) kunnen de organisaties sociale media gebruiken om mensen aan zich te binden?

Onderzoek
Het onderzoek wordt uitgevoerd door interviews te houden met (oud) leden van de organisatie.
Vindt u het interessant om te weten welke wensen de achterban heeft voor communicatie via sociale media en welke nieuwe kansen het gebruik van sociale media biedt? Meld uw organisatie aan voor het onderzoek, neem contact op met Martine Koole.

Zij zoekt organisaties die aan het volgende profiel voldoen:
	Ziektebeeld van zowel jongeren als ouderen
	Ziektebeeld van zowel mannen als vrouwen
	Ziektebeeld waarmee patiënten in staat zijn om gebruik te maken van sociale media
	Middelgrote tot grote organisatie






Bijlage II – Oproep op websites patiëntenorganisaties

1) Onderzoek voor de PDSB: Vertel eens...
Datum: 15-05-2013 

We zijn op zoek naar PDSB-leden tussen de 15 en 30 jaar en PDSB-leden tussen de 50 en 65 jaar, die geïnterviewd willen worden. Met name mannen wordt gevraagd te reageren.

De PDSB gebruikt diverse communicatiemiddelen om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen, zoals het ledenblad Prikkels, de website, het forum, de infolijn, sociale media en diverse bijeenkomsten.

Wat vindt u van deze communicatiemiddelen? Waar bent u tevreden over en wat kan er beter? Als u de PDSB zou mogen adviseren, wat zou u dan zeggen? Geef nu uw mening!

In mijn afstudeeronderzoek komen 8 PDS-patiënten aan het woord:

	4 PDSB-leden in de leeftijdsgroep 15 tot 30 jaar
	4 PDSB-leden in de leeftijdsgroep 50 tot 65 jaar.

Valt u in één van deze twee doelgroepen? Ik ben op zoek naar PDSB-leden die bereid zijn om eenmalig deel te nemen aan een mondeling interview van een half uur tot een uur. Uiteraard blijft u volledig anoniem. De locatie van het interview wordt in overleg vastgesteld. Ik kan ook naar u toekomen.

Dit onderzoek wordt uitgevoerd in opdracht van PGO-support.

Bent u tussen de 15 en 30 jaar of tussen de 50 en 65 jaar en wilt u de PDSB anoniem laten weten wat u vindt? Geef u dan nu per e-mail of telefonisch op voor dit afstudeeronderzoek. Uw mening telt!

Martine Koole, telefoon 06-48889309, e-mail m.koole1@students.uu.nl (​mailto:m.koole1@students.uu.nl​)

2) Leden Gezocht Voor Communicatie-Onderzoek
02 mei 2013
Welke instrumenten zijn het meest doeltreffend om vitiligopatiënten te bereiken? Daar gaat Martine Koole van de Universiteit van Utrecht onderzoek naar doen in opdracht van PGO Support, de organisatie die patiëntenvereniging ondersteunt. Ook de LVVP is natuurlijk benieuwd naar de uitkomsten van dit onderzoek. Daarom vragen wij onze leden om mee te doen.

Gezocht worden vitiligopatiënten die lid zijn van de LVVP, en die willen meewerken aan een interview door Martine Koole. Ze zal dan vragen naar uw gebruik van en ervaringen met zogenoemde ‘communities’ voor informatie en lotgenotencontact. Bedoeld worden websites, sociale media of bijeenkomsten. Ze wil de interviews in mei afnemen. Er zijn voor u geen kosten aan verbonden en de uitkomsten worden geanonimiseerd.




















Bijlage III – Topiclijsten interviews

Topiclijst semigestructureerde interviews met patiënten









2c. Wat vinden patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging van de communicatie-instrumenten die communities van patiëntenorganisaties kunnen inzetten om voorlichting te geven en lotgenotencontact te bewerkstelligen?

Inzet van communicatie-instrumenten door communities van LVVP/PDSB
	Gebruik communicatie-instrumenten
	Sociale presence en media richness






o	Hoe belangrijk vindt u het om controle te hebben over de indruk die u op anderen maakt?
	Waardering communicatie-instrumenten
o	Bespreken per communicatie-instrument uit overzicht communicatiemiddelen PDSB/LVVP (pp. 41, 43)
	Gewenste/gemiste communicatie-instrumenten
o	Bespreken per communicatie-instrument uit overzicht overige communicatiemiddelen (pp. 40, 42)
3. Hoe denken patiënten van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging over het gebruik van online en offline communicatie-instrumenten door hun communities? En hoe wordt daar in de literatuur over gedacht?

Offline vs. online communicatie-instrumenten

















Topiclijst semigestructureerde interviews met bestuursleden

2b. Welke communicatie-instrumenten gebruiken de communities van de Landelijke Vereniging voor Vitiligo Patiënten en de Prikkelbare Darm Syndroom Belangenvereniging en waarom? Welke reden hebben de patiëntenorganisaties om geen gebruik te maken van andere communicatie-instrumenten?











Informatiedag 		(Lezing in ziekenhuis)
Ledendag met thema	(ALV + Lezing + workshop)
































Lotgenotendag 		(ALV + Lezing)
PDS-infodag 		(3 lezingen + informatiemarkt)
Regiobijeenkomsten 	(Lezing in ziekenhuis)
Jongerendag





Inhoudelijke brochures (€1,50 + €0,50 verzendkosten)
	Het Prikkelbare Darm Syndroom
	De diagnose PDS
	Mogelijke onderzoeken bij PDS
	Behandeling bij PDS
	Dieet- en leefadviezen Prikkelbare Darm Syndroom
	Maagproblemen (in verband met PDS)
	PDS in relatie tot anderen
	Aandachtspunten bij een (her)keuring


























Bijlage IV – Checklist literatuur 

Catalogue, database, subject gateway, search engine	Key word searches conducted	Results of search (e.g. articles and books located)	Date of search
Google Scholar	Digital habitats	Wenger (2009). Digital habitats: stewarding technology for communities.	23-01-2013
Google Scholar	Communities online and offline	Wellman et. al (2002). The networked nature of community: Online and offline.Kavanaugh et. al (2005). Community networks: Where offline communities meet online.Wilson et. al (2002). The Anthropology of Online Communities.Nip (2004). The relationship between online and offline communities: the case of the Queer Sisters.Subrahmanyam et. al (2008). Online and ofﬂine social networks: Use of social networking sites by emerging adults.	23-01-201306-03-201307-03-201307-03-201307-03-2013
Google Scholar	Sociale media healthcare	Chou et. al (2009). Sociale media use in the United States – implications for health communication.	26-02-2013
Google Scholar	Sociale media	Kaplan et. al (2010) Users of the world, Unite! The challenges and opportunities of sociale media.Mangold, et. al (2009). Sociale media - The new hybrid element of the promotion mix.	11-01-201311-01-2013
Google Scholar	Social network sites	Boyd & Ellsison (2008) Social Network Sites - Definition, History, and Scholarship.	16-01-2013
sEURch	Patient organizations communities	Nambisan (2011). Evaluating patient experience in online health communities: Implications for health care organizations.Thielst (2011). Sociale media - Ubiquitous Community and Patient Engagement.	07-03-201307-03-2013
Google Scholar	Online communities women and men	Ginossar (2008). Online participation: A content analysis of differences in utilization of two online cancer communities by men and women, patients and family members	08-03-2013
Google	Wenger communities of practice(Pagina’s geschreven in het Nederlands)	Arets, Heijnen & Robben (2012). Interview Etienne Wenger – Professionals behoren tot hun community of practice.	08-03-2013
Website PGOsupport	Patiëntenorganisaties	Smit (2011). De patiënt aan het roer – ‘een nieuwe rol voor patiëntenorganisaties’.	08-03-2013
Literatuurlijst Smit (2011). De patiënt aan het roer. 	n.v.t.	RVZ (2010). De patiënt als sturende kracht.	08-03-2013
Google Scholar	Patiëntenorganisaties ontstaan	Trappenburg (2009). De BVN: waarom ook al weer? Lezing voor het jubileum van de Borstkankervereniging	08-03-2013
Google Scholar	Patiëntenorganisaties	Verkaar (1991). Strategisch gedrag van kategorale patiëntenorganisaties.	08-03-2013
Google Scholar	Categorale Patiëntenorganisaties	Overbeek, R., Scholten, C., Oudenampsen, D., Moll, M. & Leckie, V. (2008). Op zoek naar menselijk kapitaal – onderzoek naar vrijwilligerswerk in patiënten- en gehandicaptenorganisaties.	08-03-2013
Google Scholar	Algemene Patiëntenorganisaties	Nederland, Duyvendak & Brugman (2003). Belangenbehartiging door de patiënten- en cliëntenbeweging.	08-03-2013
oogle Scholar	Patiënten-verenigingen voorlichting	Van der Burgt, Dettingmijer & Van Mechelen (2003). Preventie en voorlichting – Assisteren in de gezondheidszorg.	11-03-2013
sEURch	Communities support groups	Setoyama, Yamazaki & Nakayama (2010). Comparing support to breast cancer patients from online communities and face-to-face support groups.	19-03-2013
ScienceDirect article suggestions o.b.v. Setoyama, Yamazaki & Nakayama (2010).	n.v.t.	Van Uden-Kraan et al. , Drossaert, Taal, Seydel & Van de Laar (2008). Participation in online patient suppport groups endorses patients' empowerment	22-03-2013
sEARch	Communities of practice theoretical framework	Gunawardena et al. (2009). A theoretical framework for building online communities of practice with social networking tools.	22-03-2013











^1	  Health Care Organization








^10	  Health Care Organization
^11	  Nonnecke & Preece (2001) hebben een ‘lurker’ als volgt gedefiniëerd: “One of the ‘silent majority’ in a electronic forum; one who posts occasionally or not at all but is known to read the group's postings regularly” (p. 1521).
^12	  Stichting Nederlands Instituut voor Pigmentstoornissen (SNIP)
^13	  In een artikel van de Prikkels
^14	  Op Facebook
^15	  Op Twitter
^16	  Op Facebook
^17	  Op Twitter
^18	  Op Facebook
^19	  Op een Jongerendag
^20	  De PDS-infolijn en de webdiëtist
